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INTRODUCTION
Marc-Éric GRUÉNAIS et Laurent VIDAL
Un récent débat en France a relancé la question de l'assouplis-
sement du secret médical à propos de l'information du conjoint de
la séropositivité au VIH de son partenaire '. Rapporté aux pratiques
en vigueur dans les pays du Sud, et en Afrique en particulier, l'exis-
tence même de ce type de débat appelle deux remarques qui sont
par ailleurs liées. En premier lieu, c'est précisément l'absence de
débat sur ces questions qui frappe: s'il existe dans les pays africains
des comités nationaux d'éthique, ils ne font guère entendre leur
voix, a tel point qu'il est prévu la possibilité d'une saisine du Comité
consultatif national d'éthique français pour les recherches menées,
par les équipes en totalité ou en partie françaises, dans les pays en
développement 2• Aussi, par exemple, des manquements aux règles
internationalement adoptées quant à l'obligation d'information sur
la nature du test pratiqué et sur les résultats sont tolérés: il est de
notoriété publique que la norme en Afrique est la pratique de tests
à l'insu 3, et que les résultats ne sont pas toujours restitués aux per-
sonnes concernées, notamment à l'occasion d'enquêtes devant per-
1. Cf. « Sida: faut-il lever le secret médical? », Le Monde des Débats, n° 20,
juin 1994, et l'avis négatif du Conseil national du Sida sur cette question ({( Avis
du Conseil national du Sida sur la question du secret professionnel appliqué aux
soignants des personnes atteintes par le VIH », Paris, 27 mai 1994).
2. «La coopération dans le domaine de la recherche biomédicale entre équi-
pes françaises et équipes de pays en voie de développement économique », Co-
mité consultatif national d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé, avis
n° 41 du 18 décembre 1993.
3. C'est-à-dire sans recueil du «consentement éclairé» de l'individu que
l'OMS définit comme l'accord du patient pour « se soumettre au test de son plein
gré, sans faire l'objet d'aucune pression, en se sentant libre de donner ou non
son assentiment» au terme d'une « discussion (conseil pré-test), dans un langage
qu'il comprend» afin qu'il soit « informé de tout ce qui entoure le test et son
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mettre d'évaluer l'ampleur et l'évolution de l'endémie 4 • En second
lieu, et les textes réunis dans ce dossier l'illustreront, aucune una-
nimité ne semble se dégager, parmi les médecins mais aussi, pour-
rait-on dire, d'une manière générale, sur la nécessité d'informer seu-
lement la personne atteinte de sa séropositivité; souvent, les parents
du malade, par exemple, sont considérés également, voire exclusi-
vement, comme les destinataires de l'annonce. Conceptualisées à
travers la notion de "confidentialité partagée", ces pratiques confir-
ment bien que nous sommes loin du refus français, tel qu'il apparaît
dans le débat actuel, de tout assouplissement du secret médical.
Est-ce à dire que ce qui est bon pour les pays du Nord ne l'est
pas nécessairement pour les pays du Sud? On pourrait parfois être
tenté de le penser si l'on en juge, par exemple, à partir de certains
projets d'essais vaccinaux. A la Conférence internationale sur le sida
à Berlin en 1993, une polémique s'est ainsi engagée sur la possibilité
d'utilisation de souches mutantes atténuées du VIH dans les essais
vaccinaux en Afrique, éventualité totalement exclue pour les pays
du Nord eu égard à l'incertitude quant aux risques de contamina-
tion lors de tels essais, ce projet étant justifié par l'urgence de la
situation 5. Il est vrai que l'ampleur de l'endémie pourrait faire de
l'Afrique un laboratoire idéal (autorisant sans doute un meilleur
rapport coût-efficacité), comme cela a pu être relevé à l'occa-
sion d'un séminaire sur les problèmes éthiques posés par le sida:
résultat, y compris les risques et les avantages, ainsi que des solutions autres
que le test ". Une fois le test effectué et ses résultats connus, un « conseil post-
test" doit s'établir consistant en un « dialogue entre un client et un dispensateur
de soins pour discuter des résultats du test VIH et donner au client les informa-
tions qu'il convient, lui apporter un soutien et l'orienter sur un centre spécialisé,
et l'encourager à adopter des comportements à moindre risque" (Programme
mondial de lutte contre le sida Déclaration de la consultation sur le dépistage de
l'infection à VIH et le conseil. 16-18 novembre 1992, 12 p. [WHO. GPNINF/93.2]).
4. Tests « anonymes et non liés" dit-on pudiquement pour les enquêtes de
séroprévalence menées en Afrique; si de telles enquêtes permettent de connaître
la proportion de personnes infectées par le VIH, il est impossible de savoir qui
est atteint. Dans la mesure où ces enquêtes ne prévoient jamais de dispositifs
de prise en charge, il serait bien évidemment déontologiquement peu admissible
de connaître l'identité des personnes atteintes puisqu'il y aurait alors obligation
de soigner. Parallèlement à ces tests, se développent des études épidémiologi-
ques de suivi de cohortes qui, par crainte de voir certains patients une fois in-
formés de leur statut sérologique abandonner un groupe dont la constitution
obéit à des impératifs statistiques de représentativité, ne recueillent pas de con-
sentement pour le test et n'en révèlent pas le résultat au malade.
5. Le Monde, 12 juin 1993.
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« ... avec un virus entraînant un taux de contamination relativement
faible, ces essais ne sont pratiquement pas réalisables en Europe
ou aux États-Unis et devraient pour l'essentiel être menés dans les
pays du tiers monde» 6.
Cependant, doit-on, par principe, s'indigner de certaines prati-
ques, au nom de l'éthique, de l'égalité de traitement des pays du
Nord et du Sud ou de la déontologie médicale? N'est-il pas néces-
saire d'adopter un ton moins polémique en se demandant, de ma-
nière plus neutre, si les règles applicables au Nord le sont aussi au
Sud? Au nom d'un certain pragmatisme, en raison d'une différence
de nature de plus en plus évidente entre les situations africaines et
celles des autres continents face à l'infection par le VIH 7, de l'inac-
cessibilité de traitements de fond pour le plus grand nombre 8, mais
aussi de "différences culturelles", les règles édictées ne sont peut-
être pas aussi internationales qu'on le décrète.
A cet égard, la question de l'annonce de la séropositivité est sans
doute particulièrement éclairante. L'annonce, événement qui va
constituer le sida à la fois comme sickness, illness, voire même
comme disease puisqu'elle est censée s'insérer dans un dispositif de
suivi médical particulier, amène nécessairement à s'interroger sur
les conditions du dépistage et de la prise en charge, donc des con-
tenus du pré-test et du post-test. Elle soulève à l'évidence la question
de la nature du "colloque singulier" eu égard aux angoisses de mort
qu'elle fait naître chez le patient, mais aussi chez le médecin parfois
désemparé, puisqu'annonce est synonyme de sentence de mort. En-
fin, le statut particulier du sidéen dans la société, étant donné la
peur que suscite encore la maladie, les liens établis avec une sexua-
lité débridée, et partant les risques d'émergence d'un contexte de
vie peu propice à un accompagnement du malade sans arrière-pen-
sées (pour ne pas dire d'abandon, d'évitement ou d'exclusion), as-
6. « Les problèmes éthiques posés par le Sida", Séminaire Biomédecine,
Psychopathologie, psychanalyse, Paris, Association Descartes et MIRE, séance
du jeudi 5 mai 1994.
7. Ainsi, par exemple, dans une récente déclaration à l'occasion de la con-
férence internationale de Yokohama, Peter Piot faisait remarquer qu'il convenait
désormais pour l'Afrique de parler d'endémie et non plus d'épidémie (Le Monde,
7-8 août 1994). Dès lors situées dans une "longue durée", les manifestations et
les transformations du sida n'imposent-elles que l'on remette en question la no-
tion d"'urgence", parfois prétexte à des recherches mal maîtrisées.
8. Au Congo, après la dévaluation du franc CFA, le coût du traitement men-
suel par des antiviraux a doublé, passant d'environ 50.000 à 100.000 F.
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sociés à la faible capacité du système de santé à offrir une prise en
charge réelle des malades, commanderaient aux médecins de choi-
sir certains interlocuteurs susceptibles d'apporter un soutien psy-
chosocial, pour reprendre l'expression consacrée, aux malades. Si
le sida est un révélateur (de l'impuissance de la médecine, du dys-
fonctionnement du système de santé, des valeurs morales d'une so-
ciété, etc.), comme on le répète à l'envi, les conditions dans lesquel-
les est faite l'annonce constituent sans aucune doute le moment
privilégié pour saisir l'interface médecine/individu/société. Ce mo-
ment de l'annonce s'impose par ailleurs comme une clef essentielle
à la compréhension du fonctionnement de la prise en charge glo-
bale du séropositif - et pas uniquement psychologique, dans les
instants qui suivent la révélation du statut sérologique. En d'autres
termes, les échecs et les réussites de l'annonce (du double point de
vue du médecin et du patient) sont avant tout ceux de la prise en
charge, de l'accueil du patient au long cheminement du conseil et
au suivi thérapeutique.
A cet égard, le premier élément de ce dossier rend compte, à
travers la présentation d'études menées en Afrique mais aussi en
Europe et aux Etats-Unis, de la nécessité pour toute institution mé-
dicale d'appréhender l'annonce comme une remise en question du
rapport au patient et à sa propre pratique professionnelle. A la suite
de cette revue de la littérature, des expériences et des analyses aussi
bien d'acteurs que d'observateurs du processus de l'annonce de la
séropositivité sont proposées. Du Congo (Marc-Éric Gruénais) à la
Côte-d'Ivoire (Laurent Vidal) en passant par le Mali (Annie Le Pa-
lec) et la Centrafrique (Françoise Jabot), les perspectives des an-
thropologues et des médecins offrent une image contrastée de l'an-
nonce pratiquée par les médecins, vécue par les séropositifs et jugée
par l'entourage. La variété des points de vue retenus n'exclue tou-
tefois pas une unité dans les questions posées et les thèmes abordés.
Quel peut être le contenu de l'annonce quand, avec le sida, il s'agit
aussi de parler de la mort? Pourquoi annoncer et à qui? : ces in-
terrogations constituent la trame des préoccupations des médecins
et des malades côtoyés. Elle sous-tendent le débat - décisif pour
l'accompagnement du malade - de la confidentialité du statut sé-
rologique. Les propos des médecins ivoiriens et congolais, d'une
part, les analyses des attitudes de leurs confrères maliens, centra-
fricains et congolais (Drs. Justine Agness-Soumahoro, Malick Cou-
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libaly, Kassim Sidibé et Durand Abel Misontsa), ajoutés aux atten-
tes de malades à Abidjan, d'autre part, montrent clairement que la
réflexion sur la confidentialité imposée par l'annonce débouche
chez les médecins - compte-tenu des dispositifs médicaux et fami-
liaux de prise en charge - sur des stratégies originales d'approche
de l'individu malade.
Marc-Éric GRUÉNAIS et Laurent VIDAL
üRSTüM, Département Santé
UR Sociétés, populations, santé
213 rue La Fayette, 75480 Paris Cédex 10
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L'ANNONCE ET LE CONSEIL
Eléments pour une revue de la littérature
autour d'expériences africaines
Laurent VIDAL
Lorsque l'on se penche sur les modalités de la prise en charge
de la séropositivité par le milieu médical, le temps de l'annonce
paraît relever conjointement d'un acte banalisé (la révélation du
diagnostic au patient) et d'un moment charnière, à la fois dans la
relation du médecin au patient mais, aussi, bien entendu, dans l'ex-
périence quotidienne que ce dernier aura de sa maladie. De ce cons-
tat simple, les écrits sur l'exercice de l'annonce de la séropositivité
en Afrique ne rendent qu'imparfaitement compte. En effet, alors
qu'autour de ce problème spécifique, le personnel médical voit ses
rapports aux patients profondément redéfinis (parler de la mort
dans un contexte de relative impuissance thérapeutique), peu d'étu-
des s'intéressent à la pratique concrète de l'annonce préférant une
réflexion sur les procédures générales de « conseil» 1 au patient.
Dès que l'on élargit les recherches bibliographiques au thème
du conseil, les témoignages et les recommandations se multiplient.
La question centrale de la révélation de la séropositivité n'est alors
l'objet que de brèves considérations. Il s'agit là d'une situation d'au-
tant plus paradoxale que les réflexions sur le conseil dont il sera ici
question admettent que la mise en place de l'annonce - de l'infor-
mation qui la précède aux conseils qui la suivent - conditionne l'en-
semble du travail de conseil.
1. Nous utiliserons ce terme, équivalent de counselling en anglais et de coun-
seling en américain qui restent par ailleurs fréquemment utilisés par les auteurs
francophones.
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Cette revue de la littérature se propose dans un premier temps
de rappeler les aspects pratiques de l'annonce, de sa préparation à
son suivi en passant par sa réalisation effective. Dans un second
temps, nous nous pencherons sur les enjeux et les implications de
ce moment décisif du suivi du patient séropositif. Les aspects éthi-
ques de l'annonce autour du point focal de la confidentialité, le
réaménagement de la relation entre le médecin et le patient, aux-
quels s'ajoute parfois le conseiller et, enfin, la question de l' évalua-
tion de l'annonce à travers la mesure de changements de compor-
tements enregistrés, constitueront les principaux points d'entrée des
travaux présentés ici.
Tout en fondant cette évaluation bibliographique de l'annonce
sur des expériences africaines, nous avons souhaité introduire des
éléments de comparaison, des éclairages originaux, en mentionnant
des travaux menés en Europe ou aux Etats-Unis. Nous verrons ainsi
que les initiatives et les choix des praticiens de la santé et des cher-
cheurs exerçant en Afrique peuvent servir d'exemples à leurs collè-
gues intervenant dans les pays du Nord.
1. L'annonce de la séropositivité dans le cadre du conseil :
situation et déroulement
A. Enjeux du conseil, absence de l'annonce
Le conseil a fait l'objet de multiples définitions qui, autour d'un
canevas commun, témoignent toutefois d'une prise en compte va-
riable du moment de l'annonce. Ainsi, dans un document de pré-
sentation et de recommandations relatives au dépistage du VIH,
l'OMS confère quatre objectifs à tout programme de conseil: « 1)
Permettre d'exprimer en toute confidentialité des préoccupations
et des émotions à propos des risques et du comportement indivi-
duels. 2) Clarifier les aspects techniques du test et évaluer la néces-
sité de le pratiquer. 3) Examiner les implications des résultats du
test pour l'individu et évaluer l'aptitude de cet individu à faire face
à ces implications. 4) Fournir appui, conseil et orienter le client sur
un centre spécialisé le cas échéant. » (OMS 1992: 7).
Tout en détaillant le contenu des phases dites de pré-test (points
1 et 2) et post-test (3 et 4), cette énumération ne mentionne nulle-
ment l'annonce en tant que telle. Même en considérant que celle-ci
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n'est qu'un moyen pour atteindre les objectifs cités, on conçoit dif-
ficilement d'évaluer les réactions du patient sans se référer à la pro-
cédure utilisée pour lui révéler son statut sérologique. Dans une
autre définition de l'OMS du conseil, la mise dans l'ombre du temps
de l'annonce se confirme puisqu'il est simplement question d'" un
dialogue et d'une relation continus entre le client/patient et le con-
seiller dans le but de prévenir la transmission du VIH et de délivrer
une aide psychosociale aux personnes touchées directement ou in-
directement par le VIH» (COYLE et al. 1992: 219; SILVERMAN et al.
1992 : 70). A partir d'une expérience en Caroline du Nord, LANDIS
et al. (l992a : 68) énumèrent les critères connus de la diminution
du risque de transmission et de l'aide psychologique (bonne con-
naissance des modes de transmission, détermination des compor-
tements à risque, éducation, conseil), mais dans le cadre du seul
post-test.
Passage obligé de toute entreprise de conseil à des patients -
aussi bien séropositifs que séronégatifs - le déroulement et les en-
jeux de l'annonce se trouvent le plus souvent et fort paradoxalement
exclus de la réflexion sur le conseil et sa formalisation: son carac-
tère inévitable, constitutif du conseil, dispense-t-il qu'on s'attarde
sur sa réalisation ou, plus profondément, sa délicate mise en œuvre
contrarie-t-elle toute présentation claire de sa pratique?
En introduction à une analyse du déroulement de séances de
conseil de groupe au Kenya, D.H. Balmer regrette que le dévelop-
pement du conseil en Afrique n'ait préalablement fait l'objet ni d'une
réflexion théorique ni d'un examen de sa mise en œuvre pratique
(BALMER s.d. : 3). L'approche de la littérature que nous proposons
confirme, sur le point très précis de l'annonce, le peu d'informations
sur les techniques concrètes de sa réalisation. L'analyse de Susan
ALLEN et al. (1993) des effets du test et du conseil sur les démarches
contraceptives de femmes rwandaises infectées par le VIH est ca-
ractéristique d'approches qui détaillent le fonctionnement et les en-
jeux du conseil- pré et post-test - à l'exception notable de la phase
d'annonce de la sérologie: comment les conseillers opèrent-ils?
Quelles sont les réactions des femmes? Peut-on en dresser une ty-
pologie ? Sont-elles trop individualisées pour cela?
Susceptible d'apporter des réponses à ces interrogations, un
Guide de counseling confectionné au Sénégal (POPULATION COUNCIL
1991) énumère en détail le contenu du pré-test (de l'assurance de
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la faisabilité du test à celle de l'existence d'un réseau de soutien et
d'aide, en passant par le recueil du consentement éclairé) et du post-
test (avec notamment un important volet consistant à « impliquer
[le patient] comme acteur de la lutte contre le sida»). En revanche,
l'annonce du résultat du test n'est l'objet d'aucune précision ou re-
commandation, ce qui peut sembler paradoxal dans une brochure
à vocation pédagogique.
Dans ce cadre, une présentation du déroulement du conseil dans
différents contextes - de l'information préalable au test au support
psychologique du patient après la divulgation du résultat - nous
permettra de cerner les raisons et les implications (pour l'amélio-
ration du suivi de la maladie) du peu d'intérêt pour la procédure
d'annonce en elle-même constaté dans bon nombre de comptes ren-
dus de recherches et d'interventions.
B. Les acteurs du conseil
Avant de se pencher sur la procédure même du conseil, il im-
porte d'en identifier le principal acteur qui - sous couvert de com-
pétences pourtant variées - se voit le plus souvent investi du simple
statut de conseiller (voir les expériences zaïroise - KAMENGA et al.
1991 -, zambiennes - CAMPBELL et al. 1990, WILLIAMS 1990, et CHAN-
DRA MOULI 1993 -, rwandaise - ALLEN et al. 1992 - et américaine -
LANDIS et al. 1992b). Selon les recommandations du Population
Council, la référence au seul domaine de la santé ne s'avère pas
indispensable pour exercer des activités de conseiller. Aussi bien le
médecin traitant, que l'infirmier, la sage-femme, l'assistant social
mais, aussi, le psychologue, le sociologue, le séropositif, le notable
de la communauté, le Pasteur ou le parent de séropositif peut de-
venir conseiller (POPULATION COUNCIL 1991 : 25). Cette approche très
ouverte des compétences initiales du futur conseiller demeure ce-
pendant exceptionnelle, sa caractéristique essentielle demeurant gé-
néralement d'être issu du milieu des professionnels de la santé:
infirmier à l'hôpital de Baragwanath (Soweto, Afrique du Sud: FLE-
MING 1992, ALLWOOD et al. 1992) ou à Kigali (ALLEN et al. 1993),
travailleur de la santé au Zaïre (HEYWARD et al. 1993) ou travailleur
de terrain en Gambie (PICKERING et al. 1993), le conseiller n'est pas
nécessairement un médecin de formation. Témoignant de cette sé-
paration au niveau des statuts dans la structure sanitaire, C.W. All-
wood et al. précisent que les patients suivis à l'hôpital Baragwanath
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ont la possibilité d'être informés par un médecin et une infirmière-
conseillère, conjointement ou successivement (ALLwooD et al. 1992 :
98).
Le moment de l'annonce peut être l'occasion de mobiliser des
séropositifs pour informer les patients de leur statut sérologique.
Cette information par les pairs tout en possédant l'avantage d'une
communauté d'expérience entre le conseiller et le consultant, ne
dispense pas le premier d'une formation au conseil (BETIMA 1993).
Par ailleurs, elle risque de se heurter aux résistances des médecins,
déjà inquiets de voir des infirmiers s'interposer dans leur relation
avec le patient (CHANDRA MOULI 1993: 26). Nous évoquerons par la
suite (§ II) les effets du conseil sur les relations au sein du personnel
des structures sanitaires: notons pour l'instant que la question de
la formation à l'annonce et au suivi psychologique s'avère cruciale.
Des études tant africaines qu'européennes mettent l'accent sur la
nécessité d'une formation longue et spécifique au conseil de pa-
tients testés pour le VIH. Une enquête auprès de conseillers exer-
çant dans la région de Londres révèle ainsi qu'une proportion non
négligeable d'entre eux (6 sur 29) reconnaît n'avoir reçu aucune
formation spécifique, les autres faisant état d'une formation de
courte durée (COYLE et al. 1992 : 220). Or de fortes corrélations exis-
tent entre la qualité de la formation et le niveau du stress ressenti
lors de la phase de post-test du conseil (comprenant en particulier
l'annonce).
Au-delà de l'acquisition d'un savoir-faire prenant en compte les
particularités de l'infection par le VIH (incurable, de plus en plus
fréquemment chronique, transmissible), les enjeux de la formation
au conseil renvoient directement à l'image que chaque acteur de la
santé a de son rôle et de la nature de son intervention. A cet égard,
l'implication du médecin ou de l'assistant social dans le conseil s'ef-
fectue suivant des pratiques de la relation au patient fort distinctes.
Bien qu'ayant la charge de la délivrance du diagnostic pour quelque
pathologie que ce soit, le médecin se trouve, dans le cas du sida,
confronté à une affection qu'il sait fatale à terme. De son côté, l'as-
sistant social côtoie avant tout un individu, avec des problèmes cer-
tes spécifiques - en particulier sur le plan psychologique - mais
n'assume nullement l'issue de la thérapeutique engagée par ailleurs.
Micoud déduit de ces approches variées de la séropositivité - sui-
vant le statut du conseiller dans le milieu médical - la nécessité
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pour le médecin de « partager la prise en charge» car « sa compé-
tence lui donne essentiellement l'autorité à prendre en charge la
maladie plus que le malade» (MICOUD 1989: 294). Dirigé à la fois
vers l'individu, la collectivité mais aussi le praticien, le discours mé-
dical doit mobiliser pour le conseil non seulement l'ensemble du
personnel de santé mais aussi l'entourage familial (TOURETTE-TuR-
GIS 1992 : 42), communautaire (le milieu chrétien à Bujumbura, au
Burundi; SINANKWA 1993) ou les pairs séropositifs.
C. Processus du conseil et temps de l'annonce
Afin de cerner - au sein des textes évoquant la prise en charge
de patients séropositifs - la place réservée à l'annonce dans le pro-
cessus de conseil, une approche chronologique de celui-ci permet
de témoigner de la variété des situations existantes.
1. Le pré-test
La phase initiale du pré-test reste parfois ignorée, le patient ne
recevant aucune information sur le sida et le test de dépistage qu'il
subira. A l'hôpital de Chikankata (Zambie), le manque de temps
d'un personnel médical surchargé est avancé pour expliquer l'ab-
sence de pré-test (CAMPBELL et al. 1990, WILLIAMS 1990). Cet argu-
ment de type organisationnel se trouve renforcé par l'attente des
patients eux-mêmes qui souhaitent que sang, urines, expectorations
ou autres liquides corporels soient soumis à des examens médicaux
(CAMPBELL et al. 1990: 22). Une telle justification traduit une bana-
lisation du test du VIH en isolant, nous semble-t-il à tort, la nature
et la qualité de l'information préalable et le recueil du consente-
ment, d'une part, de la réaction à l'annonce ultérieure du résultat,
d'autre part 2• Une démarche analogue tendant à fondre le test du
VIH dans une batterie de tests a été observée aussi bien à Bangui
(JABOT et al. 1992) qu'à Soweto (ALLWOOD et al. 1992). Or, à Barag-
wanath (à Soweto) l'analyse des activités de l'hôpital en matière de
conseil révèle au contraire que la qualité des connaissances du pa-
2. A cet égard, l'OMS propose la définition suivante du pré-test « un dialo-
gue entre un client et un dispensateur de soins pour examiner la question du
test VIH et ce qu'impliquerait pour l'individu la connaissance de son statut sé-
rologique ; ce dialogue conduit le client à décider de pratiquer le test ou non»
(OMS 1992 : 10).
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tient sur le VIH - et donc sur le test s'y rapportant - va de pair avec
l'acception des décisions prises par le personnel hospitalier (ALL-
WOOD et al. 1992: 99). La volonté de concevoir le pré-test comme
un moyen d'améliorer le perception que le patient aura du système
hospitalier de prise en charge traduit bien les enjeux du test à la
fois pour l'individu - qui est en droit de recevoir une information
complète - et la structure sanitaire qui risque de voir ses relations
avec les patients se détériorer en cas de test précipité.
Cependant, des situations de ce type se rencontrent, en particu-
lier dans le cadre de recherches épidémiologiques. Les modalités
de suivi de mères séropositives à l'hôpital Marna Yemo de Kinshasa
ne font, à cet égard, état d'aucune information préalable à un test
qui intervient juste avant l'accouchement (RYDER et al. s.d.). Il s'agit
là d'un problème d'organisation concrète de la recherche (les fem-
mes viennent pour accoucher et sont "prélevées" : si l'on s'en tient
à ce seul et premier contact avec la patiente, le temps manque évi-
demment pour effectuer un pré-test), aux implications éthiques sur
lesquelles nous allons revenir (§ II), mais qui témoigne du peu d'in-
térêt pour la procédure de pré-test 3, contrastant avec les efforts dé-
ployés dans le domaine du conseil post-test.
Les expériences effectives de pré-test s'organisent autour de
deux moments: une information au patient sur le sida et l'évalua-
tion de ses connaissances sur cette maladie. A Kigali, nous possé-
dons le témoignage d'une équipe suivant une cohorte de femmes
enceintes et qui, par conséquent, inclut dans la phase de pré-test
une information - par l'intermédiaire d'un film vidéo - sur les buts
de l'étude. Ensuite, un questionnaire de type CACP (Connaissances,
attitudes, croyances et pratiques) est administré. Le pré-test en tant
que tel débute alors par un film d'information (de 35 mn en Kinyar-
wanda, langue nationale) suivi d'une discussion collective menée
par un assistant social et un médecin (ALLEN et al. 1993). Dans le
film, des femmes sont mises en scène, posant des questions sur la
signification du test et les modes de transmission du VIH. Ensuite,
une séquence présente l'utilisation des préservatifs et des spermi-
cides, l'accent étant mis sur les premiers et sur les difficultés à dis-
cuter du sida avec son partenaire. Si l'on ajoute le questionnaire
3. Néanmoins cette négligence du pré-test et du recueil du consentement
n'est pas la règle dans ce type d'étude (voir l'approche de TEMMERMAN 1993).
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initial à la discussion en groupe qui prolonge la projection de ce
film, on voit s'élaborer un processus de pré-test durant lequel des
informations générales et des réponses à des questions précises sont
fournies, et le niveau de connaissance de chacune globalement
cerné. Même s'il s'inscrit dans le cadre d'une étude - concernant
toutefois 1 458 femmes suivies sur deux ans - et non de la pratique
habituelle de la structure sanitaire, le déroulement de ce pré-test
demeure exemplaire d'une approche de la prise en charge de la
maladie qui prend en compte les représentations et les attitudes de
l'individu avant même qu'il soit testé.
Obéissant à la même nécessité d'identifier le niveau de connais-
sance et les attitudes du patient au regard de la transmission et de
la prévention du VIH, une étude auprès du personnel de deux en-
treprises de Kinshasa s'est imposée, avant le test, le recueil de l'his-
toire contraceptive et les pratiques sexuelles de chacun, au moyen
de discussions en langue locale, menées par un agent de santé zaï-
rois (KAMENGA et al. 1991, HEYWARD et al. 1993). Au regard des mo-
dalités du pré-test élaborées à Kigali par l'équipe de Susan Allen,
on peut toutefois regretter que l'information soit ici plus recueillie
que délivrée: il n'est pas explicitement fait mention d'une démarche
pédagogique, utilisant par exemple des moyens audiovisuels. Un
constat analogue s'impose au vu des difficultés rencontrées par les
conseillers dans les hôpitaux de la Copperbelt en Zambie (CHANDRA
MOULI 1993). Tenu de « rester debout près du lit du patient dans une
salle affairée» pour des entretiens qui « ne durent souvent qu'une
vingtaine de minutes, parfois moins, du fait du faible nombre de
conseillers formés et du nombre énorme de patients [... ) le conseil-
ler surchargé risque de passer à côté de questions importantes»
(CHANDRA MOULI 1993: 27). Dans de telles conditions de travail -
que peu de textes s'attachent à évoquer aussi précisément 4-les res-
ponsables zambiens d'un Projet Education-Santé ont réalisé à l'in-
tention des nouveaux conseillers un aide-mémoire.
Dans leur variété, les expériences zambienne, zaïroise ou rwan-
daise confirment la difficulté d'appliquer, dans le domaine du con-
4. Concernant cette question du déroulement pratique du conseil, une étude
anglaise auprès de conseillers pour le VIH de la région de Londres révèle qu'une
majorité des 26 personnes interrogées estime passer autant (4) ou plus (12) de
temps à effectuer le pré-test que le post-test pour une durée variant de 30mn à
1h (Coyle et al. 1992: 219).
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seil pour le test du VIH, une liste de recommandations. Celles du
Guide de counseling de Population Council, déjà en partie évoquées
précédemment, demandant pour le pré-test, de s'assurer de la fai-
sabilité du test, connaître les raisons du test, apprécier le niveau
d'information et le compléter au besoin, assurer la confidentialité,
obtenir un consentement éclairé et s'enquérir d'un réseau de sou-
tien et d'aide (POPULATION COUNCIL 1991 : 34) sont loin d'être systé-
matiquement observées, même par l'étude rwandaise, si l'on se ré-
fère aux premier (faisabilité du test) et dernier (connaissance d'un
réseau d'aide) de ces points.
2. Le consentement au test
Dernière étape du pré-test, la recherche et l'obtention du con-
sentement informé ou éclairé représente un droit fondamental du
patient (FLEMING 1992), pouvant être exercé - avec toutefois d'évi-
dentes limites éthiques - dans le cadre même d'une urgence médi-
cale (à Nairobi, on obtient des femmes sur le point d'accoucher un
consentement éclairé pour le test et le prélèvement intervient avant
la délivrance. TEMMERMAN 1993). Ce consentement pour le test du
VIH peut être recueilli oralement ou par écrit (ALLEN et al. 1993,
HEYWARD et al. 1993). Un accord écrit n'est cependant pas un gage
de compréhension et d'adhésion au test subi: au Centre de collecte
de sang de New York il a été ainsi constaté que de nombreux don-
neurs - malgré leur consentement écrit - ignoraient que le test sé-
rologique avait été pratiqué (PINDYCK et al. 1988: 1429). Des réac-
tions de cet ordre ont été relevées à Abidjan, allant jusqu'à l'oubli
du prélèvement sanguin lui-même (VIDAL 1992-93 : 125). L'occulta-
tion du test est, dans le cas de patients dépistés dans les Centres
anti-tuberculeux d'Abidjan, directement liée à une absence d'an-
nonce de la séropositivité (jusqu'en 1992) et, de ce fait, à une non-
assimilation des mesures de prévention pouvant rejaillir sur la réa-
lité même du dépistage. A l'image de la situation particulière de ces
structures sanitaires, une étude nationale américaine montre que
l'organisation du dépistage a des implications directes sur le pro-
cessus de conseil dans son ensemble. Cent dix-huit hôpitaux des
Etats-Unis ont été interrogés sur le recueil du consentement et le
conseil relatif à la réduction des risques de transmission du VIH
(HENRY et al. 1991). Soixante-dix pour cent d'entre eux affirment
obtenir des patients un consentement pour le test et 54,3 % le trans-
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crivent dans le dossier médical. Par la suite, 52,8 % des hôpitaux
délivrent une information spécifique sur la réduction du risque. Le
lien entre ces trois données apparaît clairement: la différence entre
les consentements réellement recueillis et leur inscription dans le
dossier du patient a des conséquences sur le conseil ultérieur, jus-
tement fondé sur l'examen du dossier médical. La mise en place du
recueil du consentement, à l'instar du choix évoqué précédemment
d'effectuer ou non un pré-test, engage l'ensemble du conseil relatif
au VIH, et pas uniquement le test en tant que tel.
Avant d'évoquer les implications éthiques de ce moment décisif
du pré-test (§ II), il est intéressant de se pencher sur les avis de
l'OMS concernant le consentement éclairé. Tout d'abord - et les
exemples cités ci-dessus le suggèrent - « le test sans consentement
éclairé nuit à la crédibilité des services de santé et risque de tenir
à distance ceux qui ont besoin de ces services» (OMS 1992 : 3). D'au-
tre part, le libre choix de l'individu de subir ou non le test suppose
que le recueil du consentement s'effectue sans aucune « pression
ou coercition» : dans le cas contraire, « le test n'aura ni pour l'in-
dividu ni pour la société l'effet bénéfique escompté» (Ibid : 7).
3. L'annonce
Dans sa réalisation, l'annonce du résultat sérologique voit se cô-
toyer - au sein d'un même document - des avis très généraux (( il
n'y a pas de recettes: [elle] sera d'autant plus facilitée que le coun-
seling en pré-test aura été bien mené» (POPULATION COUNCIL 1990 :
35» et une énumération de recommandations qui définissent plus
un cadre qu'elles n'en précisent le contenu (respecter la confiden-
tialité; renouveler l'information sur le VIH ; encourager l'adoption
de nouveaux comportements; aider à « gérer sa sexualité» ; « sou-
tenir face aux perturbations psychosociales » ••• (ibid». Dans l'exer-
cice du conseil, ces règles pêchent principalement par leur occul-
tation de la contamination et de la maladie, dont les représentations
qu'en ont le conseiller et le patient sont au cœur de l'annonce.
Ainsi, à des prostituées séropositives (essentiellement pour le
VIH 2) travaillant en Gambie, les conseillers précisent successive-
ment qu'elles ont contracté un virus transmis sexuellement, qu'elle
n'ont pas le sida mais peuvent développer cette maladie ou trans-
mettre le virus si elles ne protègent pas leurs rapports sexuels (PIC-
KERING et al. 1993: 272). Le propos du conseiller s'attache donc à
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définir la séropositivité, distincte de la maladie mais source de con-
tamination d'autrui. La franchise du discours - même si nous n'en
connaissons, à travers ce texte, que les grandes lignes - rappelle les
observations effectuées en Ouganda tendant à montrer qu'une part,
certes variable mais parfois importante, des participants à une
étude (75 %) ou de donneurs de sang (de 25 % à 35 %) souhaitent
connaître les résultats de leur test (GOODGAME 1990: 387). Ces chif-
fres vont à l'encontre de l'idée reçue selon laquelle les Africains en
général- et plus particulièrement les Ougandais - évitent d'évoquer
la mort et ne souhaitent pas apprendre la vérité sur la maladie (Ibid:
386-7). L'expérience personnelle de W. Goodgame, ajoutée à ces
données, le convainc que l'honnêteté et la vérité par rapport au dia-
gnostic ont des effets bien moins négatifs que le silence. En ce sens,
le témoignage d'Ho Pickering et al. fournit des éléments pertinents
et concrets pour une approche franche de l'annonce de la séropo-
sitivité.
Un même discours sur la maladie accompagne l'annonce de leur
séropositivité aux femmes venant d'accoucher, aussi bien à Nairobi
(TEMMERMAN 1993) qu'à Kinshasa (RYDER et al. s.d.). Au Kenya, 7 à
14 jours après leur accouchement, les mères séropositives sont in-
formées par un conseiller qui leur explique les modes de transmis-
sion du VIH, sa prévention et le signes cliniques des maladies as-
sociées à cette infection (TEMMERMAN 1993: 135). Les risques de
transmission à l'enfant et l'utilisation du préservatif sont aussi évo-
qués. Le délai entre l'accouchement et l'annonce du résultat du test
est moins long à Kinshasa 5 qu'à Nairobi. Les femmes séropositives
sont incluses dans l'étude zaïroise juste après la naissance de leur
enfant » et prévenues des conséquences de la séropositivité pour le
VIH 1 sur leur santé et celle de leur enfant (RYDER et al. s.d. : 5).
Effectuée au sein même de la structure sanitaire dans le cas de
ces études épidémiologiques, l'annonce peut aussi bien être envisa-
gée en dehors de tout cadre médical. En milieu rural tanzanien, les
personnes volontaires pour le test préfèrent que le résultat leur soit
donné à leur domicile ou à celui de leurs parents (KILLEWO et al.
1993). L'exigence de confidentialité et de discrétion dans l'annonce
sous-tendue par ce choix nous est confirmée par le témoignage de
5. Le résultat du test lui-même est disponible en 24 heures: prélèvement
pendant le travail et sérologie connue le lendemain de l'accouchement.
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la TASO (The AIDS Support Organization) en Ouganda. Bien qu'ins-
tallé dans l'enceinte d'un hôpital de Kampala, le bureau de la TASO
est une simple pièce sans indication (HAMPTON 1990: 7). De plus,
le mot sida est rarement utilisé, les séropositifs étant appelés clients
(Ibid: 5-6). Pour autant, lors du diagnostic de séropositivité, la gra-
vité de l'infection n'est pas cachée, même si le discours sur la mort
se veut rassurant. Le Dr Katabira précise ainsi au patient « qu'il n'y
a pas de remède contre le virus, mais qu'on peut faire beaucoup
pour traiter les infections qui peuvent faire suite à une infection par
le VIH ». Les conseillers ajoutent « qu'ils ne sont pas sur le point de
mourir» (Ibid: 13). Nous percevons là toute l'ambiguïté de l'an-
nonce - expliquant, en partie, le peu de témoignages sur les propos
effectivement tenus pour informer une personne de sa séropositi-
vité - qui doit être précise sur la nature de l'infection, sa gravité et
ses implications pour la vie sexuelle et la maternité, tout en restant
dans un registre s'interdisant d'évoquer la mort. Face à un tel di-
lemme, le conseil aux couples discordants (dont l'un des membres
est séropositif) - dans le contexte d'une étude zaïroise de l'évalua-
tion des changements de comportements après information (KA-
MENGA et al. 1991) - doit s'effectuer par étapes. Chaque membre du
couple est dans un premier temps informé individuellement du ré-
sultat sérologique, par un conseiller du même sexe (<< dans une pièce
tranquille »). Ensuite, l'annonce est faite au couple réuni avec deux
personnes de l'équipe de conseil (un médecin et une des deux in-
firmières, tous zaïrois) (Ibid : 62).
4. Le suivi de l'annonce
Une fois le patient informé de sa séropositivité et de la signifi-
cation de cette infection, se pose rapidement la question de l'atti-
tude à tenir vis-à-vis de l'entourage et notamment du partenaire
sexuel. Nous évoquons ci-dessous (§ II-A et B) les enjeux de cet ob-
jectif pour le respect de la confidentialité et ses implications sur le
rapport à l'institution médicale. Contentons-nous pour l'instant d'en
préciser quelques aspects pratiques. A titre d'exemple, à l'hôpital de
Chinkakata (Zambie), « il y a presque toujours auprès du patient
[qui vient d'être informé confidentiellement de sa séropositivité] un
parent avec lequel le conseiller organise le retour du patient chez
lui» et « avec l'autorisation de ce dernier, le parent est également
informé du diagnostic» (CAMPBELL et al. 1990: 18). Par ailleurs,
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« les malades ambulatoires sont informés par un membre de
l'équipe de soins à domicile et ils sont encouragés à en informer le
reste de leur famille» (Ibid).
Cette dernière précision constitue une des caractéristiques de
bon nombre de progammes de conseil aux patients informés de leur
statut sérologique. Au moins dans un premier temps, la responsa-
bilité du contact et de l'information du partenaire est confiée au
patient. Aussi bien en Zambie, donc, (il est demandé au patient
d'amener son (ses) partenaire(s) à l'hôpital pour rencontrer un con-
seiller et se faire tester; WILLIAMS 1990 : 15) qu'au Zaïre (RYDER et
al. s.d.) ou aux Etats-Unis (LANDIS et al. 1992 : 33), la première phase
du post-test consiste à inciter le séropositif à partager l'information
reçue, dans la perspective initiale du conseil de rompre la chaîne
de transmission du VIH. Cet objectif général peut en suggérer d'au-
tres, susceptibles de déboucher concrêtement sur des modalités
d'information du partenaire différentes de celles relevées ici et dont
le patient a la maîtrise principale. Des chercheurs suédois remar-
quent fort justement que tout programme de notification au parte-
naire recèle des informations sur les comportements et les risques
de contamination au niveau du couple (GIESECKE et al. 1992: 102).
La méthode prônée ici a d'autres implications. En effet, une fois le
patient interrogé sur son utilisation de seringues et ses partenaires
sexuels, ceux-ci sont contactés soit par le malade soit par le soignant
et invités à se rendre à l'hôpital pour le conseil et le test. Les auteurs
ne nous précisent malheureusement pas dans quelles conditions et
à quel moment s'effectue le choix du personnel médical de se subs-
tituer au séropositif pour informer son partenaire.
A cet égard, une étude zaïroise auprès de femmes séropositives
venant d'accoucher détaille un processus de post-test pouvant dé-
boucher sur une intervention du personnel hospitalier (HEYWARD et
al. 1993). Tout d'abord, « une aide était proposée à chaque femme
pour informer son partenaire de son statut sérologique et pour en-
courager ce dernier à participer à une séance de conseil et à subir
le test» (Ibid: 1634). Après une information sur les risques de trans-
mission périnatale du VIH, les femmes sont invitées à venir à l'hô-
pital tous les deux mois pour une consultation et une séance de
conseil (en cas de problème elles peuvent bien entendu s'y rendre
avant). Des visites à domicile sont effectuées si la femme manque
un rendez-vous. L'intervention du personnel médical se limite donc
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à d'éventuels déplacements au domicile, à une aide en médicaments
et financière mais ne comprend, en aucune façon, une décision d'in-
former le partenaire. Le suivi de ces patientes se clôt d'ailleurs, après
12 mois, par une discussion sur les moyens de contraception utilisés
et l'éventuelle survenue par la suite de grossess~s. Enfin, les chan-
gements de situation matrimoniale et l'évolution de la participation
au conseil sont relevés (Ibid).
Suivant un principe analogue de suivi d'une cohorte de femmes
dans le but d'évaluer l'impact du conseil sur leurs comportements
en matière de contraception, l'étude rwandaise de S. Allen et al.
enrichit la démarche du post-test par une demande adressée aux
patientes de convier leur partenaire à une session de conseil. Lors
de la révélation du statut sérologique - individuellement et confi-
dentiellement, trois semaines après le test - et à la demande de la
patiente « les partenaires sexuels masculins intéressés sont invités
à participer à des séances de discussion de groupe et de vidéo»
(ALLEN et al. 1993: 706). La liberté du patient d'informer ou non
son partenaire se double ici du choix offert - et non de l'obligation
donnée - à celui-ci d'effectuer le test du VIH. Ces différentes stra-
tégies de l'après-annonce, autour de la question du partage de l'in-
formation, traduisent l'importance de l'implication du partenaire
dans le conseil. Ce n'est qu'en le considérant comme un acteur à
part entière du conseil, doté d'une autonomie de décision par rap-
port à l'information reçue et au test, que le suivi du premier patient,
venant d'apprendre sa séropositivité, pourra s'installer dans la du-
rée en demeurant éthiquement acceptable.
II. Aspects éthiques et effets de l'annonce: le malade, le
médecin et l'institution médicale
A. Confidentialité et droits du malade
Dans un texte déjà ancien au regard de la production écrite sur
le sida, E.D. Acheson constate avec force qu'en l'absence de garan-
ties de confidentialité le patient ne se déplacera ni pour le diagnos-
tic, ni a fortiori, pour le conseil (ACHESON 1986: 665). Si le risque
d'abandon du suivi par la structure sanitaire motive aujourd'hui
encore l'attention particulière portée à la préservation de la confi-
dentialité du diagnostic, il convient d'ajouter la préoccupation que
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représente le danger de stigmatisation voire d'exclusion de l'indi-
vidu séropositif. Afin de se prémunir contre ce risque et se confor-
mer à la législation américaine exigeant que « tous les sujets d'une
étude testés pour le VIH doivent être informés de leur résultat si
celui-ci peut être lié à leur personne» (AVINS et al. 1993 : 102), une
équipe américaine a mis au point un système de codage de l'identité
et de la sérologie de tout individu susceptible d'être inclu dans une
étude épidémiologique, rendant impossible toute corrélation de
l'une avec l'autre. De la sorte, les individus ne désirant pas recevoir
leur résultat peuvent participer à l'étude car aucun lien avec un
quelconque résultat sérologique ne peut être établi. Une chaîne de
responsabilité est créée, garantissant la confidentialité de l'informa-
tion : cette technique concilie donc les objectifs de la recherche (évi-
ter des biais importants causés par des exclusions de patients) avec
ceux du droit (respect de la confidentialité ou alors, dans le cas
contraire, interdiction de recruter l'individu pour participer à une
étude épidémiologique).
Une telle concordance des démarches de la recherche et du droit,
autour d'une question éthique cruciale pour la personne, est loin
d'être générale dans les faits et peut même être contestée dans son
principe même. G.J. Knobel rappelle ainsi l'avis d'un expert sur le
sida selon lequel le consentement du patient pour le test et, ulté-
rieurement, pour l'information de son partenaire n'est pas néces-
saire (KNOBEL 1988 : 151). Ce dernier ajoute - en guise de justifica-
tion a contrario - qu' « une action légale n'est pas nécessairement
éthique ». Dans ce débat quelque peu tendancieux sur le thème du
droit contre l'éthique, un autre chercheur sud-africain précise que
l'activisme du mouvement gay en Afrique du Sud - à l'image des
Etats-Unis - a permis d'inscrire au premier rang des droits de tout
individu celui de la confidentialité, en le faisant figurer dans une
« Charte des Droits sur le sida et le VIH » (FLEMING 1992 : 426).
Le cas particulier de l'Afrique du Sud révèle une appréciation
contradictoire de l'attitude à adopter face aux patients séropositifs.
En effet, en rupture avec les propositions d'A.F. Fleming et G.J.
Knobel prônant le respect de la décision du malade allant jusqu'à
formaliser son droit à la confidentialité dans la Loi, des opinions
s'expriment tendant à remettre en question le caractère intangible
de la confidentialité, par la création d'exceptions. La réflexion la
plus aboutie et contestable sur ce point comprend une série de re-
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commandations louables (délivrer un conseil pré et post-test, infor-
mer du résultat) ignorant cependant le droit élémentaire de ne pas
savoir et, surtout, promouvant des mesures aussi autoritaires qu'il-
lusoires à appliquer comme l'obligation, pour tout individu ayant
un comportement "à risque" de connaître son statut sérologique,
d'en informer ses partenaires et de modifier ses comportements en
cas de séropositivité pour le VIH (IJSSELMUIDEN et al. 1988: 459). Le
devoir de maintenir la confidentialité est alors confronté à la né-
cessité de protéger autrui, alternative qui autorise, selon ces au-
teurs, la rupture de la confidentialité en deux circonstances, d'une
part quand un patient séropositif a donné son sang et, d'autre part,
s'il refuse de modifier son comportement sexuel à haut risque. Là
encore, la solution apportée à ces situations - sans même s'attarder
sur la possibilité d' "évaluer" le comportement sexuel de l'individu ...
- ouvre un large espace de discrimination qui risque de ruiner les
efforts entrepris lors du conseil. En effet, il est proposé d'informer
la banque de sang 6, puis les autorités sanitaires, de la séropositivité
du donneur.
Les conseillers de l'hôpital Baragwanath à Soweto souhaite-
raient eux aussi une remise en question de la confidentialité des
résultats du test, sous le double prétexte que son maintien facilite
la méconnaissance du sida dans la société et donc accélère la dif-
fusion de l'épidémie (ALLWOOD et al. 1992: 100). Il ya là, nous sem-
ble-t-il, un détournement du constat sociologique selon lequel la
connaissance, dans son propre entourage, d'un malade, favorise la
prise de conscience de la réalité et de la gravité du problème pou-
vant déboucher sur la modification de comportements à risque. Une
telle observation n'implique en effet nullement que l'information
sur la maladie d'un proche doit provenir du milieu médical, censé
au contraire en garantir la confidentialité. Un second argument
complète alors le discours des conseillers: « la maladie chez les
patients noirs est traditionnellement un "problème de famille", la
famille ayant le droit de savoir et d'être impliquée» (Ibid). Dans
6. Les auteurs envisagent ici le cas d'un patient séropositif que l'on sait
donneur de sang dans une banque de sang qui n'effectue pas de test pour le
VIH : plutôt que de proposer de remédier à l'absence de test dans la banque de
sang, on préfère suggérer une mesure de diffusion de l'information sur le statut
sérologique de la personne. En somme, une solution aux implications éthiques
difficilement contrôlables est proposée en réponse à un problème technique,
matériel et financier.
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quelle mesure le droit - si tant est qu'il soit justifié - de la famille
de savoir prévaut-il sur celui de l'individu de partager l'information
avec autrui? A l'image de nombreux débats ayant une dimension
éthique générale, une telle discussion révèle la permanence d'ima-
ges fantasmatiques du sida et de sa transmission, fondées sur l'idée
que savoir (que telle personne est séropositive) c'est se protéger,
oubliant, d'une part, que le VIH ne se transmet pas par les gestes
de la vie quotidienne, familiale et que, d'autre part, l'intervention
de la famille (pour la recherche de soins notamment) s'effectue in-
dépendamment de la connaissance du statut sérologique du parent
malade.
Une attitude fort différente consiste, pour le personnel médical,
à proposer au patient d'informer lui-même son entourage familial
ou, à sa demande uniquement, de se charger de la révélation de la
séropositivité. A Chikankata (Zambie), ce principe de « confidentia-
lité partagéè » est fondé sur la nécessité pour le patient de partager
avec un proche les effets psychologiques du diagnostic (CAMPBELL
et al. 1990: 23). Le caractère volontaire de la démarche et indépen-
dant de tout discours sur la transmission du VIH lui confère un
caractère moralement acceptable, en ne substituant pas au choix
de l'individu de vagues considérations sur la protection de la so-
ciété. L'opinion à ce sujet de patients informés de leur séropositivité
mérite d'être prise en compte dans cette réflexion sur le partage de
l'information: une étude zambienne auprès de 74 séropositifs en
1987 révèle que 70 d'entre eux souhaitent partager le diagnostic
avec un parent qui fera ensuite le lien avec le reste de la famille
(PELTZER et al. 1989). A l'inverse, la volonté du malade de ne pas
révéler sa séropositivité à son entourage se rencontre, notamment
en France, avec des conséquences délicates pour le personnel soi-
gnant confronté à la demande de la famille (LERT 1993). Celle-ci
intervient surtout après la mort du patient, les proches parents pres-
sant les infirmiers de leur révéler la cause du décès (Ibid: 208). La
question du respect de la volonté du patient se manifeste aussi dans
les choix thérapeutiques, en particulier dans la phase terminale de
la maladie. La difficulté demeure ici de concilier le vœu du malade
avec son intérêt, auxquels s'ajoutent les souhaits du partenaire, de
la famille et du médecin (Ibid : 203).
Témoignant d'un autre type de difficultés rencontrées par les
professionnels de la santé, une étude sud-africaine auprès de mé-
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decins exerçant dans des services de pédiatrie révèle que ces der-
niers se prononcent majoritairement contre le pré-test (entre 61 %
et 68 % des médecins, suivant l'hôpital) et pour l'information du
partenaire d'une mère séropositive, dans le cas ou celle-ci refuserait
d'assumer elle-même cette notification (71 %) (FRIEDLAND 1991). La
première opinion est justifiée par la volonté d'identifier toutes les
patientes séropositives - y compris celles susceptibles de refuser le
test - afin d'adapter la pratique médicale à la séropositivité de la
personne. La plupart des médecins ajoutent que le test du VIH est
généralement perçu comme équivalent aux autres tests pour les-
quels aucun consentement n'est obtenu (Ibid: 351). Sur ce point,
les représentations de l'exercice de la médecine et celles prêtées aux
malades sont pour le moins contradictoires: alors que le sida ap-
paraît dans un premier temps comme une maladie imposant des
précautions exceptionnelles - qui devraient en fait être la règle, in-
dépendamment du statut sérologique du patient -, dans un second
temps, le test à l'origine de son identification est jugé banal, indif-
férentiable des autres tests. Dans un contexte inquiétant qui traduit
plus la peur de côtoyer des malades du sida que la volonté de leur
laisser une liberté de choix (vis-à-vis du test et de l'information du
partenaire), I.R. Friedland perçoit cependant une tendance encou-
rageante dans le fait que la sensibilisation aux questions éthiques
soulevées par le VlH croît, dans un service hospitalier, avec le nom-
bre de patients séropositifs côtoyés.
Cette prise de conscience de l'étendue des problèmes éthiques
engendrés par le sida doit composer avec une déontologie médicale
en vigueur pouvant aller à l'encontre de l'intérêt et de la volonté du
patient d'être informé du diagnostic. Ainsi, dans l'esprit et la prati-
que de la Loi française protégeant fermement le secret médical
(TAUER 1989 : 179), le Code de déontologie médicale insiste sur l'im-
portance du contrôle de l'information de telle sorte que « pour des
raisons légitimes que le médecin apprécie en conscience, un malade
peut-être laissé dans l'ignorance d'un diagnostic ou d'un pronostic
grave» (extrait du Code de déontologie médicale. Ibid: 180). Le
sida oblige une révision de cette position tout en préservant la con-
fidentialité de l'information sur le statut sérologique. Un avis de
1985 du Comité consultatif national d'éthique demande ainsi aux
médecins des Centres de transfusion sanguine, face à un patient
séropositif, de tenir un discours spécifique, adapté à chaque situa-
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tion individuelle (ibid: 182). Pour datée qu'elle soit, il est intéres-
sant de constater que cette donnée s'accorde - en la formalisant
dans une recommandation officielle - avec une conception de l'an-
nonce de la séropositivité fortement individualisée.
Le désir de situer l'annonce dans une relation unique, originale
et franche du médecin avec son patient relève toutefois, pour cer-
tains, d'une idéalisation d'un moment (annoncer une mort pro-
chaine) pour lequel le médecin n'est guère formé (RUFFIOT 1989).
L'attitude « spontanéiste » consistant notamment pour des psychia-
tres à « se laisser guider par l'''urgence et le bon sens"» dans le
processus d'annonce de la maladie peut sembler vaine. A. Ruffiot
s'interroge à cet égard sur la signification de l'urgence dans le cas
d'une séropositivité et du bon sens face à un risque de mort et offre
le choix entre d'une part, « la solution médicale objectivante sous-
estimant le risque psychiatrique au profit du risque somatique» et,
d'autre part, « l'absolutisme subjectivant respectant le sujet au point
de se garder de toute action y compris la révélation d'une séropo-
sitivité» (Ibid: 16). Nous retrouvons ici les éléments du débat sur
le droit de ne pas savoir, enrichi de l'argument médical psychiatri-
que des conséquences psychiques négatives induites par toute ap-
proche recommandant une annonce systématique de la séropositi-
vité.
B. Le malade et le personnel soignant face à l'annonce
Qu'elles soient réelles, quotidiennement expérimentées au sein
d'un service effectuant un conseil, ou plus simplement supposées,
les réactions du patient à l'annonce de la séropositivité modèlent
durablement l'attitude du personnel médical face à cette interven-
tion.
1. Les réactions à l'annonce
Analysant l'expérience de la TASO - créée en novembre 1987 -
dans le domaine de l'appui aux patients séropositifs, J. Hampton
identifie un ensemble de réactions observables suite à l'annonce de
la contamination par le VIH. Repérés par ailleurs dans des contex-
tes variés, ces différents stades peuvent se succéder dans un ordre
différent: le choc émotionnel - y compris le désir de suicide -, le
refus du résultat, la colère, le marchandage en vue d'une guérison,
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l'acceptation du diagnostic et l'espoir (HAMPTON 1990: 28-9). L'ex-
périence de l'hôpital de Baragwanath à Soweto confinne en les pré-
cisant quelque peu ces différentes étapes dans la réaction du patient
séropositif (ALLwooD et al. 1992). Le déni - sous-estimé par les mé-
decins - du diagnostic et du fait même d'avoir été infonné s'accom-
pagne, d'une part, d'interrogations sur sa vie professionnelle et,
d'autre part, du désir d'avoir des enfants. Nulle question sur l'espé-
rance de vie, guère de remords ou de culpabilisation mais une réelle
colère pouvant déboucher sur l'agression du partenaire accusé
d'être responsable de la contamination (Ibid : 100).
Qu'ils soient ou non confrontés à des situations d'annonce, les
médecins s'interrogent sur les conséquences physiologiques et psy-
chologiques du choc initial. En Centrafrique, des médecins justi-
fient leurs réticences à dire la vérité au patient par leur conviction
que l'état de santé du séropositif en pâtirait (ROUSSET 1993). De leur
côté, des praticiens sud-africains - confinnant que la révélation de
la séropositivité donne naissance à des états émotionnels morbides
(MARTIN et al. 1989: 382) - font état de difficultés d'assimilation de
l'information, allant jusqu'à de possibles défonnations du message
délivré. D'autre part, l'apathie, la forclusion des affects observées
par les psychiatres chez les patients venant d'apprendre leur séro-
positivité traduit une alexithymie (manque de mots pour l'expres-
sion des émotions) pouvant avoir des effets négatifs sur le système
immunitaire (THOMÉ 1989: 70). Si l'on ajoute à ces manifestations
psychologiques le déni de l'infection et un isolement relationnel, ne
peut-on pas estimer que le passage au sida-maladie s'en trouve ac-
céléré? (Ibid: 73-4).
La question du déni revient fréquemment dans l'analyse des
réactions à l'annonce et entraîne des interrogations variées. Majo-
ritaire chez les tuberculeux séropositifs à Abidjan (51 %), le déni de
l'infection découlerait de la peur suscitée dans la société par le sida
et perçue par le patient (PEYRE 1993). Dans l'étude centrafricaine
mentionnée précédemment, l'argument du déni dont serait l'objet
l'infonnation donnée au patient est avancé par les médecins pour
ne pas annoncer la séropositivité (ROUSSET 1993). Observé dans un
cas, supposé dans l'autre, le déni est ici le signe d'une mauvaise
communication entre le médecin et le malade et s'avère, à ce titre,
nuisible à la qualité du suivi du patient. Analysant une étude amé-
ricaine sur les conséquences psychosociales du VIH, F. Linard es-
174
L'ANNONCE ET LE CONSEIL: REVUE DE LA LITTÉRATURE
time en revanche que, d'une façon générale - et pas uniquement
lorsqu'elle intervient au moment de l'annonce -, « la dénégation per-
met aux patients de s'aménager des moments de rémission, de
pause, pendant lesquels leur méconnaissance de la situation leur
permet de continuer à investir, à vivre», partant du constat qu' « on
ne peut, en assénant au patient une vérité qui n'est pas la sienne ou
qu'il ne peut faire sienne, lui demander de faire des deuils anticipés,
de s'adapter constamment à la réalité» (LINARD 1992 : 9). Parmi ces
deuils, se trouve celui de la communication et des relations avec
autrui, ami ou parent.
A l'image du thème du déni, la peur de l'abandon du patient est
avancée aussi bien par les médecins refusant d'annoncer la maladie
(ROUSSET 1993) que par le séropositif lui-même face à la demande
de révéler à son entourage son statut sérologique (HAYS 1993). Cette
dernière attitude est ambivalente dans la mesure où l'individu per-
cevant des risques de stigmatisation - et donc d'accroissement de
son stress 7 - juge cependant que cela peut lui permettre de recevoir
de l'aide et un réconfort (Ibid: 425). L'ambiguïté des représenta-
tions des relations avec le monde environnant culmine dans l'image,
relevée par des psychiatres, du séropositif s'estimant « otage du vi-
rus [et] de la société des bien-portants» (RUFFIOT 1989 : 18-9). Des
réactions violentes sont alors envisageables, du type de celles ob-
servées à Baragwanath. Précisons toutefois que le suicide ne dé-
coule pas uniquement du choc consécutif à l'annonce: R.W. Good-
game estime qu'il peut aussi être la conséquence du silence, d'une
absence d'annonce, laissant la personne imaginer, seule, sa séropo-
sitivité (GOODGAME 1990: 387). La mise en cause du personnel mé-
dical dans les réactions du patient à l'annonce occupe parfois une
place centrale dans les explications sur la diffusion du sida en Afri-
que. Ainsi, L. Kaptué justifie en partie la forte prévalence du VIH
par « l'attitude du corps médical qui refuse souvent d'informer les
patients porteurs du VIH et de suivre les sujets-contact» et par la
« contamination volontaire par les personnes infectées» (KAPTUÉ
1993: 12). Dans les deux cas, l'annonce de la séropositivité - son
existence même et la forme qu'elle prend - se trouve directement
7. Stigmatisation et stress touchent aussi bien la personne séropositive que
l'entourage impliqué dans le suivi de la maladie (LIpPMAN et al. 1993: 73).
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placée au centre du débat sur l'analyse des facteurs de propagation
de l'épidémie du VIH.
2. Perceptions et attitudes du personnel soignant
Tout en étant formés au conseil, les médecins ou infirmiers char-
gés de suivre les séropositifs se trouvent confrontés à une série de
difficultés parmi lesquelles la nécessité d'annoncer une « mauvaise
nouvelle» (COYLE et al. 1992: 219) et de faire face à l'idée de mort
(DWORKIN et al. 1991 : 239), l'incertitude face aux réactions du pa-
tient, la peur de l'inconnu (COYLE et al. : 1992, DWORKIN et al. : 1991)
et la gêne face aux jugements moraux fréquemment sous-tendus
par cette révélation (DWORKIN et al. 1991). Suivant son statut, le
personnel des structures sanitaires développe des sentiments varia-
bles vis-à-vis du patient séropositif. Si plus de la moitié des profes-
sionnels de la santé du Centre Hospitalier Universitaire de Chicago
estiment que les séropositifs devraient être traités dans des services
spécialisés, ce souhait est plus fréquent chez les médecins (75 %)
que chez les assistants sociaux (56 %) (DWORKIN et al. 1991 : 243).
De même, la peur (pour sa santé, celle de ses proches...) de travailler
auprès de séropositifs est moins élevée parmi ces derniers que
parmi les infirmiers ou les médecins. Les auteurs ont d'autre part
constaté que « ni la connaissance ni le nombre de patients rencon-
trés ne sont significativement associés à des peurs chez chacune de
ces trois professions» (Ibid: 245). Cette absence de lien s'explique-
rait par la nature du travail des assistants sociaux. Bien que se trou-
vant autant en contact avec des patients séropositifs que les méde-
cins ou les infirmiers, leur intervention s'avère plus positive dans
la mesure où ils peuvent réconforter le malade contrairement aux
soignants confrontés à une maladie incurable. L'aisance plus
grande des assistants sociaux - formés à cet effet - à discuter avec
les patients contribue à une perception de leur travail moins néga-
tive que celle de leurs collègues praticiens - victimes, par le biais
de leur impuissance thérapeutique, d'une véritable blessure narcis-
sique - et peut, dès lors, expliquer les réticences face à l'annonce
de certaines catégories du personnel soignant. La remarque, déjà
notée, de M. Micoud sur l'aptitude des médecins à prendre en
charge plus la maladie que le malade (1989 : 294) conforte cette
appréciation d'une approche de la séropositivité et de son annonce
contrastée suivant le rôle (conseiller, soignant) de l'individu dans
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la structure sanitaire. Forte de son expérience à la tête d'une struc-
ture de suivi et d'aide aux séropositifs à Abidjan, J. Agness se de-
mande, à cet égard, si ce n'est pas « à nous-mêmes [personnel soi-
gnant] de subir une psychothérapie avant d'être capable d'aider les
malades» (AGNESS 1993 : 25). Il demeure certain que la position des
médecins se refusant à annoncer le résultat sérologique n'est pas
exempte de contradictions, qu'une réflexion préalable sur les objec-
tifs premiers de l'information au patient pourrait lever. Ainsi, le
compromis des praticiens centrafricains se contentant, d'une part,
d'« évoquer» la séropositivité avec des « indices suffisants» permet-
tant au malade d'« identifier le diagnostic» et justifiant, d'autre
part, l'absence d'annonce à la fois par la crainte de voir le malade
« se venger» et infecter volontairement d'autres personnes et par la
volonté d'éviter tout risque d'exclusion (JABOT et al. 1993), paraît
difficilement acceptable. A notre sens, cette pratique du demi-mot,
du sous-entendu et de la métaphore est potentiellement plus por-
teuse de réactions négatives qu'une réelle franchise. Un quelconque
risque d'exclusion ne peut être imputé à une annonce claire et res-
pectant les règles de confidentialité. Une telle attitude néglige par
ailleurs, à tort, la capacité du groupe familial ou relationnel à poser
un diagnostic, évoquer le sida et, donc, adopter un comportement
vis-à-vis du séropositif ainsi désigné, indépendamment de la nature
de l'information délivrée par les médecins (VIDAL 1992: 96).
Les incertitudes et le malaise du personnel soignant face à l'an-
nonce et au conseil touchent toutes les structures sanitaires, même
si des explications variées sont avancées suivant la prévalence du
VIH parmi leurs consultants. Lorsque celle-ci est faible, d'autres
problèmes de santé sont déclarés prioritaires: si, à l'inverse, la pré-
valence est élevée, les médecins au contact de la maladie ont le
sentiment de ne pas être encouragés pour mettre sur pied des ser-
vices de conseil (HENRY et al. 1991 : 319).
Au problème du difficile soutien extérieur s'ajoute celui de l'évo-
lution des relations au sein d'un collectif médical comprenant des
conseillers. Retraçant l'historique du projet Education-Santé de la
Copperbelt en Zambie, V. Chandra-Mouli évoque en ces termes les
problèmes - depuis lors résolus - rencontrés par les conseillers-sida
au début de leurs activités: « des médecins se plaignaient que les
conseillers s'interposaient dans la relation avec leurs patients. Des
infirmières en chef se plaignaient du fait qu'un temps précieux était
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gaspillé dans des "bavardages" avec les patients. Des administra-
teurs étaient inquiets d'une éventuelle demande de rémunération
d'heures supplémentaires émanant des conseillers» (CHANDRA-
MOULI 1993 : 26). Dans cet ensemble de récriminations envers les
conseillers, nous souhaiterions revenir pour conclure sur le premier
aspect, concernant la nature des relations nouées avec le patient.
Les différents témoignages d'intervenants dans le domaine du con-
seil insistent sur l'importance de la qualité des liens unissant le con-
seiller et le patient. Leur approfondissement va jusqu'au partage
des difficultés du malade, de sorte que s'établit une relation « entre
deux personnes ayant à traverser ensemble [...] des crises et la sé-
paration liées à la mort» (TOUREITE-TuRGIS 1993: 42). Le rappro-
chement sera d'autant plus effectif et durable qu'une attention par-
ticulière sera portée à la procédure d'annonce de la maladie et de
diffusion de l'information vers le patient. Fruit d'une des expérien-
ces les plus riches en matière de conseil en Afrique et pour laquelle
nous disposons de témoignages écrits, l'analyse des qualités indis-
pensables - selon les médecins de Baragwanath - à tout conseiller
mentionne, d'une part, « la force pour affronter l'ignorance, l'incer-
titude et la stigmatisation entourant l'infection par le VIH » et, d'au-
tre part, la capacité « de s'informer des avancées scientifiques» et
de « s'adapter à l'évolution des situations» (ALLwooD et al. 1992:
99).
L'effort de communication demandé au conseiller - par ailleurs
infirmier, médecin ou assistant social - implique une profonde re-
définition de la relation au patient, tenant compte à la fois de son
expérience de la maladie suivant l'état d'avancement de son affec-
tion et de ses connaissances en matière de sida. Seule une telle
réflexion sur la démarche et les motivations du patient fournira des
éléments pour interpréter les résultats, très souvent décevants, des
processus de conseil en matière de changements de comportements.
C. Annonce et changement de comportement: des nécessités aux
réalités
Bien que fréquemment admise, la nécessité d'évaluer le conseil
aux personnes séropositives (SCHOPPER et al. 1992) n'a pas mobilisé
autant de réflexions que le processus lui-même d'information du
patient (SILVERMAN et al. 1992). Or, l'analyse des effets de l'annonce
sur le comportement de l'individu justifie directement la pertinence
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de celle-ci. Dans une de ses recommandations sur les objectifs du
test, les Centers for Disease Control américains considèrent en effet
que « la connaissance du statut sérologique d'une personnes est dé-
terminante si celle-ci désire changer de mode de vie et de compor-
tement» (TAUER 1989 : 181) 8. La relation entre l'annonce et le chan-
gement de comportement peut être perçue de façon nuancée par
les personnes concernées. Nous avons tout d'abord l'expérience de
chercheurs sud-africains qui estiment que « les personnes suresti-
ment leur capacité à changer de comportement sans une informa-
tion particulière» (IJSSELMUIDEN et al. 1988 : 459). Cette tendance à
la surestimation varie suivant la structure sanitaire à laquelle on se
réfère. Une étude dans la région de Détroit aux Etats-Unis, auprès
de consultants dans des centres de conseil et de dépistage du VIH
et des services de prise en charge des MST, met en lumière des
perceptions du risque de contracter le VIH opposées dans le temps.
Les patients des Centres VIH perçoivent ainsi un risque d'être con-
taminés plus élevé actuellement que dans le futur, alors que ceux
des cliniques MST situent le risque de contracter le VIH plus dans
l'avenir que dans l'immédiat (POPE et al. 1992: 222-3). Une des in-
terprétations possibles de ces données consisterait à en déduire que
les personnes fréquentant les centres spécialisés dans le conseil
pour le VIH jugent le passage par ces structures susceptible d'en-
gendrer un changement dans leur comportement et, donc, un ris-
que d'être séropositif plus faible que celui qu'ils estiment être le leur
avant tout conseil. Cet investissement dans le centre de conseil, gage
de changement du comportement selon le patient, peut toutefois
également traduire une surestimation par la personne elle-même
de sa capacité à modifier son comportement face aux risques de
contamination par le VIH.
La présentation de quelques données évaluant l'effet du conseil
sur une série de comportements marque, à cet égard, la limite qui
sépare les objectifs des promoteurs du conseil et les déclarations
d'intention des individus, d'une part, des attitudes de ces derniers
8. La même année que l'avis des CDC (1986), E.D. Acheson pose le problème
du test comme incitation au changement de comportement dans des termes
analogues: « si le changement de comportement sexuel dans le sens d'un risque
moindre est plus fréquent chez les personnes se sachant séropositives ou séro-
négatives, alors cela constituerait un argument pour promouvoir le test» (ACHE-
SON 1986).
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face au sida, d'autre part. Cet écart est particulièrement sensible
dans les études menées auprès de femmes séropositives qui tradui-
sent la difficulté du conseil à appréhender leur désir d'enfant. Ce-
lui-ci peut même découler du conseil et de l'annonce de la séropo-
sitivité dans la mesure où il exprime une « lutte instinctive contre
la mort, pas celle de la mère mais [celle] de la lignée» (MALINAS et
al. 1989: 163). Une telle persistance de la volonté d'avoir un enfant
après l'annonce de la maladie et le conseil caractérise le comporte-
ment de femmes kényanes pour lesquelles la poursuite et la répé-
tition de grossesses demeure la seule garantie d'avoir des enfants
en bonne santé, compte-tenu de la probabilité de ne pas transmettre
le VIH à leur enfant (TEMMERMAN 1993). Au Zaïre, après douze mois
de suivi, 6 % des femmes séropositives sont enceintes contre 8 %
des séronégatives (HEYWARD et al. 1993: 1636). Cette faible diffé-
rence s'explique par l'échec de l'information du partenaire de ces
femmes. Si, fort logiquement, les séropositives sollicitent plus fré-
quemment une aide pour notifier à leur partenaire leur statut sé-
rologique (40 % contre 17 % des séronégatives), dans les faits, seule
une petite minorité d'entre elles se présentent avec leur partenaire
pour le conseil et le test (huit, dont sept sont séropositives, parmis
les 101 femmes ayant demandé une aide). Cela se traduit, chez les
patientes de l'hôpital Mama Yemo de Kinshasa, par la persistance
d'un taux élevé de fécondité chez les femmes séropositives (RYDER
et al. s.d.).
L'équipe de S. Allen au Rwanda a effectué des constatations ana-
logues sur l'impact réduit du conseil sur le réduction du nombre de
grossesses. Bien plus, la différence observée dans le nombre de gros-
sesses en fonction du statut sérologique - qui existait avant même
le test - ne peut être clairement attribuée au programme de conseil :
la fréquence moindre des grossesses chez les femmes séropositives
s'explique, aussi, par le fait qu'elles sont plus souvent célibataires,
ont moins de rapports sexuels et utilisent plus souvent des contra-
ceptifs hormonaux que les femmes séronégatives (ALLEN et al. 1993 :
709). Ces auteurs remarquent, quelque peu amèrement, qu'à la fin
de l'étude « de nombreuses femmes - tant séropositives que séro-
négatives - affirmaient vouloir plus d'enfants, ce qui suggère que
bon nombre des grossesses survenues étaient souhaitées» (Ibid:
709).
La relative inefficacité du conseil dans le sens d'une réduction
significative du nombre de grossesses chez les femmes infectées par
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le VIH, allant de pair avec une faible mobilisation du partenaire
pour se soumettre au test, ne doit toutefois pas occulter une utili-
sation croissante du préservatif après l'annonce et le conseil. Parmi
les couples discordants de l'étude rwandaise, l'information consti-
tue un facteur déterminant dans l'emploi du préservatif puisqu'« un
an après l'engagement des couples dans l'étude, l'utilisation des pré-
servatifs pendant les rapports sexuels vaginaux était trois fois plus
fréquente chez les couples discordants informés de leur statut sé-
rologique que chez les 838 couples dont seule la femme avait été
testée pour le VIH » (ALLEN et al. 1992 : 1608). Si l'on rapporte ce
chiffre au faible impact, noté ci-dessus, du conseil sur la protection
des rapports sexuels des femmes séropositives - dont les compor-
tements après le test restent comparables à ceux le précédant -, on
saisit la nécessité de développer un conseil se fixant comme premier
objectif l'information et le suivi du couple dans son ensemble.
Deux derniers exemples zaïrois confirment l'importance du con-
seil au couple dans la perspective d'adoption de comportements
nouveaux. Alors que, d'une part, il apparaît qu'après trois ans de
suivi seules 25 % des femmes utilisent un moyen de contraception
(RYDER et al. s.d.) on relève, d'autre part, un emploi du préservatif
par 70 % des couples discordants (KAMENGA et al. 1991 : 65), con-
firmé par un faible taux de séroconversion. Les deux études se re-
joignent pour constater que lorsque le femme est séropositive et
l'homme séronégatif, l'utilisation du préservatif est plus fréquente
(et en hausse par rapport à ce qu'elle était avant le conseil) que
lorsque l'homme seul est porteur du VIH (82 % dans le premier cas,
62 % dans le second). Au-delà de l'annonce de la séropositivité - à
l'homme ou à la femme - se pose ici le grave problème de la négo-
ciation de l'emploi du préservatif dans le couple qui, dans ce cas
précis, s'avère fort différente suivant le statut sérologique de
l'homme et de la femme.
Des études américaines confirment la nécessité de relativiser les
effets positifs et directs du conseil sur le changement de compor-
tement. Mème si, en Caroline du Nord, {( aucune adoption signifi-
cative de pratiques sexuelles sans risque n'a été trouvée durant un
an dans notre cohorte de volontaires pour le test du VIH » (LANDIS
et al. 1992 : 67), le principe du conseil n'est pas en cause mais, plus
concrètement, son contenu actuel: {( nous devons développer des
séances de conseil qui dépassent les attitudes négatives et réduisent
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les barrières sociales au changement de comportement... » (Ibid:
68). L'objectif de développer la dimension psychologique et socio-
logique du conseil ressort par ailleurs nettement d'une étude menée
dans un centre de prise en charge des MST à Miami, auprès de
patients séronégatifs et séropositifs (CAVELIER-ALZOUBI 1993). Alors
que le conseil post-test de ces derniers a eu un « effet bénéfique
modéré » sur l'apparition d'une gonoccocie, il a eu un impact véri-
tablement négatif chez les patients séronégatifs, le taux de gonoc-
cocie et de MST ayant « considérablement augmenté » (Ibid: 20).
Une interprétation psychologique de ces résultats est alors avancée,
mettant en avant, chez les séronégatifs, « l'effet désinhibant induit
par l'annonce du résultat négatif sur une population à risque » et,
chez les séropositifs, « une baisse de la libido dans les mois qui
suivent l'annonce plutôt qu'[. .. ] une réelle diminution de la prise de
risque » (Ibid).
Conclusion
Loin de remettre en cause l'utilité du processus de conseil, ces
quelques analyses pessimistes de son efficacité doivent susciter une
réflexion sur la définition de ses objectifs et de son .approche. Dans
sa démarche, tout d'abord, il convient de distinguer clairement la
capacité du conseil à provoquer un changement de comportement
et sa difficulté à le maintenir dans le temps. D.H. Balmer insiste
sur ce point, caractéristique selon lui de la faiblesse du conseil com-
portemental (behavioural counselling) (BALMER s.d. : 4). Son appel
à promouvoir une théorie du conseil incluant les aspects psycha-
nalytiques et humanistes de ce processus, vise précisément à péren-
niser des changements d'attitude « si une plus grande attention est
portée sur l'individu comme être humain singulier et unique}) (Ibid:
6).
La prise en compte de la spécificité de chaque individu passe
par l'instauration dans le processus de conseil d'une relation basée
sur la franchise et par le respect de la décision du patient en matière
de test et de délivrance du résultat. Dans les faits, cela revient à
appréhender le pré-test comme «le moment de la pré-annonce
d'une séropositivité hypothétique}) et, par la suite, à procéder à l'an-
nonce de la séropositivité « de manière claire [ce qui ne signifie pas
brutale], explicite et explicative » (FERRIÈRE et al. 1993 : 676). Seules
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de telles exigences de précision dans la relation du conseiller au
patient pennettront de développer la dimension préventive du con-
seil, par ailleurs admise et fortement encouragée (OMS 1992 : 8). De
la sorte, le conseil, autour de l'annonce de la séropositivité, confir-
mera la nécessité de remettre en question les frontières - de plus
en plus inadaptées au travail des acteurs de la santé - posées entre
la prévention et la prise en charge du sida.
Laurent VIDAL
ORSTOM, Département Santé
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RÉSUMÉ
L'objectif de dresser un bilan de la littérature sur l'annonce de la séroposi-
tivité en Afrique - ouvert à des témoignages européens et américains - se heurte
à un paradoxe: il est rarement question de l'annonce en tant que telle (mais
plutôt du conseil) alors que tous les auteurs s'accordent sur le caractère décisif
de son déroulement pour la prise en charge de la séropositivité. A la suite d'une
présentation des acteurs du conseil et de ses objectifs, son déroulement est ana-
lysé suivant quatre étapes: le pré-test (de l'évaluation des connaissances du pa-
tient à la délivrance d'une information correcte sur le sida), le recueil du con-
sentement pour le test (avec ses implications pour l'ensemble du conseil),
l'annonce (la question de l'ambiguïté d'une nécessaire vérité qui s'interdise d'évo-
quer la mort) et son suivi (les procédures d'incitation pour la notification au
partenaire). Les incertitudes et contradictions dans le domaine éthique (relatives
à l'information du partenaire) ainsi que les implications de l'annonce sur les
activités des soignants et les comportements liés à la transmission du VIH des
séropositifs clôturent cette revue de la littérature.
Mots clés: Sida - Séropositivité - Annonce - Conseil- Ethique - Afrique - Revue
de la littérature.
SUMMARY
DISCLOSURE AND COUNSELLING.
REvIEW OF ARTICLES ON AFRICAN EXPERIENCES.
Our aim was to present a review of the literature on the disclosure of his
seropositive status to the patient in Africa - including sorne European and Ame-
rican references - but were confronted by a paradox: disclosure as such (as
opposed to counselling) is rarely tackled in the literature despite agreement by
ail authors that the manner in which it is approached is crucial in ensuring the
patient's future compliance with the treatment proposed. After a presentation
of both the participants and the objectives of counselling, we then divide the
process into four stages for the purposes of analysis: pretesting (assessing the
patient's level of knowledge when accurate information on Aids is provided),
obtaining consent for the test (which has implications for the counselling pro-
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cess as a whole), disclosure (including the ambiguity of needing to be truthful
yet without mentioning death) and the follow up subsequent to the test (proce-
dures for encouraging the patient to notify his partner). The ethical uncertainties
and contradictions (relating to the notification of the partner) as weil as the
implications of disclosure on carers and the behaviour of HIV-carriers regarding
transmission of the virus bring this review of the literature to a close.
Key words : Aids - Seropositivity - Disclosure - Counselling - Ethics - Africa -
Review article.
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QUI INFORMER AU CONGO:
Malades, familles, tradipraticiens, religieux ?
Marc-Éric GRUÉNAIS
Face à la faible capacité des systèmes de santé à traiter les ma-
lades chroniques, à l'ampleur de l'endémie de sida et à la situation
de pluralisme médical qui prévaut en Afrique noire, tous les acteurs
intervenant dans les itinéraires thérapeutiques sont susceptibles
d'être associés à la lutte contre le sida mais aussi à la prise en charge
des malades. Parmi ces acteurs, figurent au premier rang les pa-
rents du malade, mais également ces deux grands types de recours
thérapeutiques que sont les tradipraticiens et les religieux 1. Au
Congo 2, la famille fait bien souvent figure, aux yeux des médecins,
1. Cette bipartition des recours qui ne ressortissent pas au paradigme bio-
médical est évidemment très grossière: tradipraticien peut désigner aussi bien
des chefs de cultes très localisés et culturellement marqués, des devins et gué-
risseurs plus ou moins spécialisés, que des infirmiers, instituteurs, voire même
des médecins reconvertis qui utilisent des plantes et fondent leur pratique sur
des savoirs ésotériques occidentaux ou asiatiques; parmi ceux que j'appelle les
({ religieux» figurent aussi bien des représentants officiels des Églises catholi-
ques ou protestantes que des ({ petits prophètes» à la tête de mouvements syn-
crétiques. De plus il n'y a pas toujours solution de continuité entre ces deux
types: nombre de religieux s'adonnent également à la médecine par les plantes
et, à ce titre, pourraient être qualifiés (et le sont parfois effectivement) de tra-
dipraticiens. Il n'en reste pas moins qu'il existe une différence essentielle entre
tradipraticiens et religieux: les seconds soignent ({ au nom de Dieu ».
2. Les informations dont il sera fait état par la suite ont été recueillies dans
le cadre du projet de recherche ({ Enjeux sociaux et politiques de la prise en
charge des sidéens au Congo » qui bénéficie du soutien de l'Action Incitative
üRSTüM " Sciences sociales et SIDA» et de celui de l'Agence nationale de re-
cherche sur le Sida (ANRS). Elles proviennent d'entretiens réalisés essentielle-
ment à Brazzaville, auprès de 40 malades, 29 représentants des professions de
santé (dont 16 médecins), 22 tradipraticiens, et des membres de 18 congréga-
tions religieuses.
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de destinataire privilégié de l'annonce. Tradipraticiens et religieux,
quant à eux, parce qu'ils interviennent dans les itinéraires théra-
peutiques et à ce titre sont des partenaires de la prise en charge des
malades, mais aussi parce qu'ils sont susceptibles de soulager cer-
tains maux des patients, pourraient également recevoir l'informa-
tion. Or, à la notion théorique et abstraite, du moins dans le con-
texte congolais, de « prise en charge» qui vient justifier la
divulgation de l'information sur la séropositivité sont volontiers as-
sociées des réalités beaucoup plus « concrètes» dans ce même con-
texte de sorcellerie, de foi et de guérison. Annoncer à un tiers, c'est
aussi risquer de s'engager, parfois en toute connaissance de cause,
dans des domaines que la rationalité médicale ne saurait maîtriser.
Infonner la famille
Les personnels de santé, mais aussi les familles, les guérisseurs,
etc., soupçonnent les séropositifs ou les sidéens qui seraient infor-
més de la nature de leur mal d'avoir l'intention de se suicider ou de
vouloir disséminer volontairement le virus par la multiplication dé-
libérée du nombre de partenaires sexuels 3. Selon une opinion éga-
lement largement partagée, l'annonce de la séropositivité, parce que
sentence de mort, ôterait tout espoir au malade et hâterait ainsi
l'issue fatale; des médecins hospitaliers considèrent par ailleurs
qu'il est inutile d'ajouter à la souffrance du patient déjà grabataire
le fardeau de la connaissance de la cause de sa maladie (cf GRUÉ-
NAIS 1993) 4. Quelles que soient les réactions envisagées du patient,
un environnement familial serein est supposé être nécessaire à une
prise en charge efficace du malade.
Pour une minorité des médecins rencontrés, le maintien de la
sérénité familiale est au prix du silence absolu. Le sida, « maladie
honteuse» 5, est toujours susceptible de jeter l'opprobre sur la fa-
3. Ces craintes ressortissent à l'évidence du fantasme. En toute rigueur, il
resterait en effet à prouver que le taux de suicide est plus important parmi les
sidéens que parmi les autres malades. Par ailleurs, on ne voit pas très bien com-
ment un sidéen aurait subitement davantage de ressources psychologiques, so-
ciales mais aussi, disons-le, financières, pour multiplier le nombre de ses con-
quêtes!
4. A ce sujet, on pourra également se reporter à l'article du Dr Jabot, dans
le présent numéro.
5. La transmission par voie sexuelle, toujours citée comme mode de conta-
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mille du patient; le voisinage ne se priverait jamais de se gausser
des frasques supposées de la personne atteinte. Des agents de santé,
dans de petites villes, affirment même que des parents du malade
n'hésiteraient pas à prendre parfois violemment à partie l'infirmier
ou le médecin qui voudrait salir la réputation familiale en évoquant
le sida pour un des leurs; aussi, pour la tranquillité de ces person-
nels et le bon déroulement de leurs activités, serait-il préférable de
ne pas divulguer le diagnostic".
Dans la majorité des cas cependant, il semble qu'aujourd'hui les
personnels de santé sont plutôt favorables à l'annonce, mais prin-
cipalement aux parents du malade, la personne infectée, selon les
interlocuteurs, pouvant ou non être informée en plus des parents.
Rationalisant dans une perspective anthropologique les raisons
données pour justifier l'annonce aux parents, on pourrait dire que
les parents doivent être informés parce que les malades participent
d'un contexte culturel où l'interprétation persécutive de la maladie
prévaut; or les soupçons d'agression « en double» conduisent à exa-
cerber des conflits, à provoquer des segmentations familiales, si-
tuation peu propice à une prise en charge du sidéen qui doit pouvoir
bénéficier des solidarités de tous, notamment pour subvenir à ses
besoins (alimentation, achat de médicaments, coût des hospitalisa-
tions, etc.). Annoncer à un parent que le malade souffre du sida,
pathologie que les médecins supposent (souvent à raison) parfaite-
ment connue par la population, ou du moins par les plus lettrés,
comme mal incurable et récemment mis en évidence par les recher-
ches scientifiques, permettrait de couper court à toute suspicion
d'agression sorcellaire et, partant, d'éviter le « déchirement des fa-
milles», pour reprendre une expression fréquemment utilisée au
Congo pour la circonstance.
mination, est associée à l'infidélité, au " vagabondage sexuel», à la prostitution;
la transmission dite accidentelle (la contamination par le sang, alors que la sé-
curité transfusionnelle est loin d'être assurée et que les conditions d'hygiène
élémentaire dans les structures sanitaires sont souvent impossible à respecter,
peut-elle encore être qualifiée aujourd'hui d'accidentelle ?) n'est jamais évoquée
spontanément.
6. Un médecin, de la capitale il est vrai, a pu avancer l'argument inverse.
La famille se rendant compte de l'inefficacité de la structure sanitaire pour ré-
sorber les maux de leur parent peut reprocher au médecin" de ne rien faire ».
Pour couper court à ce type de critique, le médecin pourra alors être tenté de
prescrire un test et de divulguer les résultats à la famille pour expliquer son
impuissance.
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Mais de quel parent s'agit-il? Les parents envisagés par les mé-
decins comme destinataires de l'annonce sont exceptionnellement,
sinon jamais les conjoints (qui, il est vrai, au sens strict, ne sont pas
des parents), mais toujours un membre de la parentèle du malade.
En effet, à certains égards, le conjoint occupe une position sensi-
blement analogue à celle du malade lui-même. Potentiellement at-
teint, il conviendrait de l'attirer vers les structures hospitalières si-
non pour être dépisté, en général à son insu 7, voire à l'insu de son
partenaire, du moins pour être informé de précautions à prendre.
A l'instar du colloque singulier qui s'engage entre le praticien et son
patient, le médecin prodigue des conseils au conjoint dans un tête-
à-tête, en l'absence du malade. Le témoignage d'un médecin décla-
rant ne jamais avoir pu informer un de ses patients de sa séropo-
sitivité parce qu'il se présentait toujours à la consultation avec son
conjoint illustre bien que ce dernier ne saurait être le destinataire
privilégié de l'information. De plus, contrairement aux parents, le
conjoint n'est pas toujours considéré par les personnels de santé
comme étant a priori solidaire du malade: le conjoint informé serait
toujours susceptible de reprocher à son partenaire son infidélité et
de demander la séparation. La « tempête dans les foyers» qui ré-
sulterait de l'information au conjoint doit être évitée tout autant
que le « déchirement des familles» ; elle est d'autant plus préjudi-
ciable à une prise en charge du malade que le conjoint est censé
être le soutien privilégié du sidéen.
Le parent-type à informer est celui qui a la confiance du malade
et/ou du praticien (il peut en effet être choisi par le médecin qui
connaît bien sa clientèle et son entourage), disposant d'un niveau
d'instruction suffisant qui lui permettra de bien comprendre le dis-
cours du médecin, et qui manifeste suffisamment d'empathie pour
le patient pour expliquer avec conviction au reste de la famille que
le malade est atteint du sida et n'est pas victime d'un sorcier. Dans
les faits, il n'est pas toujours aisé d'identifier une régularité dans les
critères de choix du parent destinataire de l'annonce. Il semble qu'il
puisse s'agir parfois de l'accompagnant du malade, qui est alors
souvent un parent proche (mère, frère, sœur). Le critère premier
semble parfois être la capacité de compréhension du discours mé-
7. Le test réalisé après consentement de la personne concernée semble être
une pratique exceptionnelle au Congo.
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dical (en français). L'accompagnant ne répondant pas toujours à ce
critère, le médecin peut alors convoquer l'interlocuteur franco-
phone qui lui sera désigné par le patient. Mais les médecins sont-ils
toujours en mesure d'apprécier, d'une part, la mesure dans laquelle
l'information sera efficacement relayée (dans les termes précisés
ci-dessus) par le parent choisi, et d'autre part, la réalité de la soli-
darité entre ce parent et le malade. Si le destinataire de l'informa-
tion est un cadet social, comme le sont généralement les accompa-
gnants de malades, sa parole n'aura que peu de poids au sein de la
famille. S'il n'y a, dans la parentèle du malade, qu'un seul interlo-
cuteur francophone qui est donc alors choisi par le médecin, mais
que celui-ci se trouve être en conflit plus ou moins patent avec le
sidéen, alors l'information aux parents ne risque-t-elle pas d'avoir
l'effet contraire de celui escompté? Le sida, avec toutes les valeurs
négatives qui peuvent lui être associées, pourrait en effet être utilisé
comme élément supplémentaire pour aiguiser le conflit.
Parfois, de leur propre aveu, les médecins sont amenés à inter-
venir à chaud, convoquant une réunion de famille dans leur cabinet
pour signifier aux parents en conflit qu'il n'y pas lieu de voir l'action
d'un « malfaiteur» derrière les maux dont souffre le patient parce
qu'il s'agit du sida. Toute la rationalité scientifique contenue dans
le sigle sida (notamment avec ce qu'il implique quant à l'origine de
la contamination) est ainsi censée être le paradigme intériorisé par
tout un chacun et dominer toute autre possibilité d'interprétation.
Cette opinion est-elle réellement fondée?
Les principaux signes cliniques de la manifestation du sida sont
bien connus par tous, et depuis longtemps. Ils s'intègrent parfaite-
ment aux nosographies traditionnelles et le sida est bien souvent
considéré (par les devins-guérisseurs, les religieux, mais aussi les
familles) comme une ancienne maladie à laquelle un nom scienti-
fique fut donné depuis peu. Certains médecins amplifient sans
doute les possibilités de confusion lorsqu'ils utilisent des catégories
vernaculaires (notamment celle de mwandza) pour traduire le terme
sida (Cf HAGENBUCHER-SACRIPANTI 1994), légitimant ainsi un savoir
traditionnel sur la maladie dont les termes renvoient à des étiologies
qui ressortissent au registre de l'interprétation persécutive de la ma-
ladie. Dans cette mesure, l'annonce du sida ne vient guère boule-
verser les schèmes de la « pensée traditionnelle africaine », pour
reprendre l'expression d'HüRTüN (1967).
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De plus, le paradigme de l'interprétation persécutive de la ma-
ladie, qui se manifeste par des soupçons, des accusations, des vio-
lences de toute sorte, mais aussi par la recherche du « sens du mal»
auprès des devins ou des religieux, fait du sorcier une figure em-
blématique. Or le sorcier, ne fait guère preuve de beaucoup d'ima-
gination puisqu'il n'invente rien, mais sait se servir de tout pour
perpétrer ses forfaits. Le sorcier tenu pour particulièrement habile
parvient à agresser sa victime sans laisser d'indices qui laisseraient
supposer que le mal est dû à une intention maléfique et partant qui
permettraient de le démasquer. Dès lors, si certains considèrent que
le sorcier peut utiliser le sida pour rendre malade sa victime, d'au-
tres, grâce à une connaissance plus subtile des modalités d'agres-
sion sorcière, avancent des interprétation plus sophistiquées à pro-
pos du lien sida/sorcellerie.
Certains sorciers parviendraient à amener leur victime à procé-
der à un dépistage du VIH ; lorsque le test se révèle positif, les pa-
rents du malade et les médecins concluent au sida au lieu d'incri-
miner le sorcierS. Il faut aussi savoir que le sorcier arrive à agir
d'autant plus facilement qu'il a affaire à un individu se trouvant
dans une situation de fragilité, non seulement physique, mais aussi
sociale; dès lors, les incertitudes, les dissensions au sein du couple
et de la famille, les rejets du malade par certains parents liés au
soupçon de son infection par le VIH constituent des configurations
idéales pour l'agression sorcière. Enfin, le registre de l'interpréta-
tion persécutive du mal permet, y compris dans le cas du sida, de
répondre à la question: « Pourquoi moi, à ce moment? » ; il existe
en effet une multitude de femmes et d'hommes qui ne sont pas
atteints, et la contamination ne se fait pas nécessairement immé-
diatement au premier rapport sexuel avec un partenaire séroposi-
tif; alors, si j'ai été poussé vers un partenaire infecté qui m'a con-
taminé, ne dois-je pas voir là l'effet de l'action d'un sorcier?
Dès lors, sida et sorcellerie, interprétation scientifique et inter-
prétation persécutive du mal, ne s'annulent pas: rien n'empêche de
reconnaître que le sida est à la fois une maladie sexuellement trans-
missible due à un virus et la manifestation d'une agression sorcière.
Dans cette mesure, si l'annonce est faite à des parents du malade
membres d'une famille qui manifeste une cohésion certaine, qui n'a
8. Information communiquée par J.P. Poaty.
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pas connu récemment des décès ou des maladies graves, et au sein
de laquelle des individus ont le statut requis (défini à partir de la
position généalogique, mais aussi de leur assise sociale et écono-
mique dans la société urbaine potentiellement génératrice de bien-
faits pour les parents les moins nantis) pour couper court à toute
suspicion d'agression « en double ", dans le cas du sida, comme
pour toute autre maladie, la solidarité familiale s'exprimera sans
doute. Dans le cas contraire, le sida interviendra comme événement
supplémentaire d'une histoire familiale mouvementée, et l'annonce
elle-même ne saurait modifier les schémas interprétatifs qui se met-
tent progressivement en place et se nourrissent de toutes les infor-
tunes, y compris le sida. L'annonce du sida aux parents, en tant que
telle, n'est sans doute pas susceptible d'influer sensiblement sur les
risques de dissensions familiales préjudiciables à la prise en charge
du malade.
Tradipraticiens et médecins: le défi de la « guérison»
Des collaborations avec des tradipraticiens sont volontiers en-
visagées dans la mesure où ces derniers sont censés pouvoir appor-
ter un soutien moral «< psychosocial" pour employer la terminolo-
gie consacrée), mais aussi disposer de remèdes qui pourraient
combattre certaines infections opportunistes. Aussi, des médecins
se sont engagés plus ou moins activement, y compris dans le do-
maine du sida, dans des projets de suivi de patients avec des tradi-
praticiens. Il peut s'agir d'initiatives ponctuelles et individuelles: tel
médecin, de son propre chef, adresse certains de ses patients à tel
guérisseur qu'il connaît pour endiguer tel ou tel symptôme (essen-
tiellement dermatoses et diarrhées, dans le cas du sida) pour lequel
la médecine traditionnelle est réputée avoir une efficacité.
Les projets de collaboration avec les tradipraticiens peuvent
prendre parfois une tournure plus officielle avec, par exemple, l'or-
ganisation de séminaires lors desquels ils sont informés sur la ma-
ladie elle-même, sur les modes de transmission, sur la nécessité de
respecter strictement certaines règles d'hygiène et de prendre toutes
les précautions qui s'imposent lorsqu'il s'agit de pratiquer des inci-
sions (lames de rasoir à usage unique, stérilisation des couteaux).
Par ailleurs, afin qu'ils puissent reconnaître éventuellement des ma-
lades à partir des signes cliniques, des visites à des sidéens hospi-
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talisés peuvent être organisées. Ainsi informés sur la maladie et les
malades, les tradipraticiens sont alors censés adresser rapidement
les sidéens suspectés aux structures hospitalières, s'abstenir de s'en-
gager sur la voie des interprétations persécutives du mal, et cesser
de de prétendre pouvoir guérir la maladie.
Des sidéens sont donc parfois désignés comme tels aux tradi-
praticiens. Des médecins m'ont même fait part de leur désir de pro-
céder à un suivi sérologique (test avant et après le traitement « tra-
ditionnel ») des patients sidéens adressés aux tradipraticiens. Dans
quel but? Est-ce pour infirmer les déclarations de certains qui af-
firment guérir la maladie? Ou, au contraire, parce qu'ils caressent
le secret espoir d'une possibilité de guérison (de « négativation »
comme il est dit parfois) grâce à certaines « réalités africaines» 9 ?
Si suivi sérologique il y a, le tradipraticien doit-il alors être informé
du résultat des tests de dépistage? A cette question, certains méde-
cins répondent qu'il existe des tradipraticiens « sérieux» 10 deman-
dant un prix modique pour leurs consultations, qui ne s'adonnent
pas à la divination, partagent les mêmes doutes et les mêmes incer-
titudes que les médecins, et sont également des thérapeutes; dès
lors, dans une certaine mesure, ils peuvent être considérés comme
des confrères, et il n'y aurait pas d'obstacle à informer ceux-ci du
statut sérologique des patients. Si l'on poursuit cette logique jusqu'à
son terme, les tradipraticiens ne devraient-ils pas alors avoir la pos-
sibilité de prescrire des tests? Sachant qu'au Congo (mais cela est
vrai dans de nombreux autres pays d'Afrique), les médecins, mais
également les infirmiers ou les assistants sanitaires prescrivent,
pourquoi ne pas alors reconnaître aux tradipraticiens ayant pignon
sur rue la faculté de le faire aussi ?
Parmi des tradipraticiens appartenant à une association recon-
nue officiellement, certains ont déclaré conseiller parfois à des ma-
9. L'expression «réalités africaines" est fréquemment employée, notam-
ment par des cadres, en référence à des ressources encore inconnues (ici, dans
le domaine de la guérison) propres au continent Noir et que l'Occident n'est pas
à même de comprendre. A titre d'exemple, il m'a été plusieurs fois donné d'en-
tendre que des tradipraticiens avaient sans doute déjà guéri des sidéens, mais
« sans le savoir ", leur manque de connaissance médicale ne leur permettant pas
d'identifier un de leur malade comme étant infecté par le VIH.
10. A propos de ces «bons" tradipraticiens qui n'utiliseraient que les plan-
tes médicinales, contrairement aux « féticheurs" (les devins-guérisseurs) qui
profiteraient de la crédibilité de leurs consultants en accusant un parent d'avoir
« provoqué" la maladie, cf. notamment GRUÉNAIS & MAYALA (1988).
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lades d'aller se faire dépister, un seul a explicitement affirmé qu'il
avait prescrit des tests et qu'il avait été lui-même le destinataire des
résultats; il est vrai qu'il s'agissait là d'un tradipraticien antérieu-
rement médecin. Parmi ceux qui affirment avoir eu affaire à des
cas de sida, il n'est pas toujours aisé de déterminer comment ils en
ont été informés: par l'observation des signes cliniques qui les au-
torisent d'autant plus à porter un diagnostic qu'ils ont suivi des
séminaires de formation? Après en avoir été informé par un malade
qui a pu exprimer ses craintes en la matière sans qu'il soit possible
de savoir s'ils avaient ou non fait l'objet d'un test? Parce que le
malade lui-même leur aurait montré les résultats? Par divination,
comme l'affirment certains? Ou après en avoir été informé par un
médecin?
Un exemple extrême, mais qui présage peut-être de l'engrenage
difficilement maîtrisable auquel doit se préparer tout médecin qui
serait tenté de procéder à des expériences thérapeutiques avec des
tradipraticiens, est fourni par le cas de cet ancien infirmier, bien
connu au Congo, qui déclare disposer d'une substance permettant
de guérir la maladie. Cet infirmier refuse l'étiquette de tradiprati-
cien mais se définit comme chercheur « naturopeute ». Il aurait pro-
cédé à une administration de sa substance auprès de 540 malades
et séropositifs; 140 sont morts depuis le début de son expérience,
mais, dit-il « on meurt plus des maladies opportunistes que du
VIH » (!). Les 400 autres seraient guéris. Parmi ces 400, seuls quatre
ont eu le privilège d'avoir pu réaliser des examens sophistiqués en
France qui permettent non seulement de mettre en évidence la pré-
sence d'anticorps, mais également de « voir le virus ». Les labora-
toires français auraient confirmé la disparition du virus chez ces
quatre individus. Et cet infirmier d'ajouter que si les tests réalisés
après administration de son traitement se révélaient positifs, ils ne
pourraient qu'attester d'une « bonne séropositivité », les anticorps
alors présents dans l'organisme immunisant l'individu contre le
VIH.
Les tradipraticiens traitent pour guérir. Dans les systèmes étio-
logiques traditionnels, un nouveau malheur ou une rechute n'in-
firme pas le diagnostic « causal» du devin; de même, l'absence de
guérison n'atteste pas nécessairement de l'inefficacité du traitement
traditionnel. Jusqu'à présent, pour nombre de tradipraticiens au
Congo, le sida, en tant que tel, ne semble pas encore un véritable
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enjeu. Beaucoup disent tout ignorer des traitements traditionnels
et des éventualités de guérison parce qu'ils n'ont jamais eu affaire
à des sidéens. Pour d'autres, le sida ne vient guère perturber les
nosographies utilisées: une équivalence est établie entre le sida est
une catégorie nosographique traditionnelle x, soignant avant tout
cette maladie x, ils peuvent déclarer éventuellement guérir le sida.
Cependant, les propos tenus par l'infirmier évoqué ci-dessus sur la
« bonne séropositivité» n'invitent-ils pas à une certaine prudence
pour tout projet de collaboration avec les tradipraticiens en la ma-
tière ? En effet, le sida peut devenir une catégorie autonome dans
le registre interprétatif des tradipraticiens, et des remèdes pour gué-
rir la maladie pourront leur être « révélés» (en rêve, comme cela
est habituellement le cas) ; si ces tradipraticiens sont amenés à trai-
ter des sidéens en connaissance de cause avec le blanc-seing de
médecins tentés de réaliser des expériences thérapeutiques « tradi-
tionnelles », n'y a-t-il pas alors le risque d'entrer dans un engrenage
où une légitimité scientifique aura été donnée au traitemement qui
« guérit» le sida? Comment pourra-t-on trouver les arguments,
dans les termes des systèmes thérapeutiques non biomédicaux dans
lesquels prévaut le principe de non-contradiction, pour signifier que
les rémèdes traditionnels en question ne sauraient guérir?
Si ce risque est réel, il reste néanmoins limité. En effet, le degré
d'implication des tradipraticiens dans le traitement des sidéens est
très variable, et si nombre d'entre eux, par principe, déclarent es-
pérer une collaboration plus étroite avec les médecins et souhaiter
que ceux-ci leur adressent des sidéens pour apprécier l'efficacité de
leurs traitements traditionnels, notre infirmier reste l'exception
pour l'heure, et les observations faites jusqu'à présent montrent que
les bonnes dispositions que montrent a priori certains médecins à
l'égard des tradipraticiens ne résistent pas à l'épreuve de l'expé-
rience. Les premiers finissent par reprocher aux seconds de deman-
der trop d'argent, de confondre rémission et guérison, de ne pas
vouloir faire connaître les ingrédients utilisés pour élaborer leurs
remèdes, d'entraîner le malade vers le registre de l'interprétation
persécutive du mal. Aussi, les relations entre médecins et tradipra-
ticiens, lorsqu'elles existent, sont trop ponctuelles pour envisager le
suivi en commun d'un malade. En revanche, l'opinion généralement
favorable dont bénéficient les religieux, y compris parmi les méde-
cins, fait de ceux-ci des partenaires plus probables pour le suivi des
patients, notamment à l'extérieur des structures sanitaires.
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La foi en la « guérison»
Il n'y a guère de différence de nature entre le contexte de la
relation médecins/tradithérapeutes et celui de la relation médecins/
religieux: grâce à la mobilisation importante des mouvements re-
ligieux, ceux-ci sont considérés par les représentants de program-
mes de lutte contre le sida comme des relais importants des actions
menées contre la maladie; ils sont susceptibles d'apporter un « sou-
tien psychosocial" aux malades, et, à l'instar des tradipraticiens, la
plupart de ces mouvements constituent des recours thérapeutiques,
dispensant des soins qui font appels parfois aux plantes médicinales
(mais aussi le plus souvent à la prière, à l'eau bénite, et à l'imposi-
tion des mains). Or, la primauté de l'intercession divine dans les
pratiques de soins et les rituels constitue la guérison en un objectif
avoué de ces mouvements dont les représentants soulignent que
« tout est possible à Dieu ".
Au Congo, comme partout ailleurs, des congrégations religieu-
ses intemationalement reconnues (catholiques, protestantes, isla-
miques notamment, mais aussi, par exemple, l'Armée du salut ou
encore le kimbanguisme) mènent des actions strictement médicales
dans le domaine de la santé, et donc également dans le domaine du
sida; ces congrégations disposent parfois de leurs propres dispen-
saires dans lesquels exercent médecins, infirmiers, assistants sani-
taires, etc. Mais, pour notre propos, ce qui importe est moins la
participation des religions instituées au système de santé officiel
que 1'« efficacité" de l'action de Dieu dans le traitement de la ma-
ladie. Or, à cet égard, aujourd'hui, ces « grandes religions" ne se
distinguent guère des « Églises africaines" syncrétiques, qui s'ins-
pirent essentiellement du christianisme dans le bassin du Congo, et
qui se livrent à des « guérisons spirituelles ". Par exemple, l'Église
catholique intègre des groupes de prière qui se réclament du Re-
nouveau charismatique Il et déclarent se livrer à des « guérisons mi-
raculeuses,,; l'Église évangélique du Congo, représentation offi-
cielle des Églises protestantes, est indissociable du mouvement du
Réveil qui accorde une large place à la « médecine révélée par les
plantes ", autrement dit l'Église reconnaît officiellement le don de
11. Au Congo, on rencontre des adeptes du Renouveau charismatique parmi
les plus hautes personnalités de l'Église catholique.
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certains de ses adeptes à recevoir des révélations (divines) à propos
de remèdes phytothérapiques. Tous les mouvements religieux, grâce
à la foi, la prière, l'eau bénite, l'imposition des mains 12, et éventuel-
lement l'adjonction de remèdes phytothérapiques, « guérissent ».
Aussi, au Congo, toutes les Églises, de la plus strictement chrétienne
et structurée 13 à la moins organisée et la plus néo-traditionnelle,
font de la guérison un objectif primordial, et la majorité des indi-
vidus sont devenus adeptes de telle ou telle Église après l'avoir
d'abord fréquentée parce qu'ils étaient malades.
Tout comme dans le cas des tradipraticiens, les religieux font
plus ou moins grand cas du sida. Certaines Églises excluent prati-
quement toute possibilité de présence de sidéens dans leur commu-
nauté 14 certains adeptes considèrent en effet que Dieu les protègent
de toute possibilité de contamination, y compris de l'infection par
le VIH par voie sanguine. Mais la position la plus largement parta-
gée consiste à avancer que les adeptes de l'Église respectent stric-
tement les commandements divins en matière de sexualité (absti-
nence avant mariage, fidélité après mariage); les adeptes d'une
Église se mariant préférentiellement entre eux, les conjoints sont
donc a priori sains d'esprit et l'infection par le VIH n'est donc pas
censée pouvoir se développer parmi la communauté des « frères et
sœurs en Christ» 15. D'autres, adoptant des positions moins extrê-
mes, considèrent le sida comme un problème essentiellement mé-
dical ; il leur importe peu de savoir si le malade reçu est atteint de
12. Un des passages de référence de la Bible le plus fréquemment cité par
ces mouvements est Marc 16, versets 15 à 19 : « Et il leur dit : "allez par le monde
entier proclamer l'Évangile à toutes les créatures. Celui qui croira et sera baptisé
sera sauvé. Celui qui ne croira pas sera condamné. Et voici les signes qui ac-
compagneront ceux qui auront cru : en mon nom, ils chasseront les démons, ils
parleront des langues nouvelles, ils prendront dans leurs mains des serpents, et
s'ils boivent quelque poison mortel, cela ne leur fera aucun mal: ils imposeront
les mains à des malades, et ceux-ci seront guéris" ».
13. L'Islam est certes présent au Congo, et la communauté islamique de
Brazzaville gère un centre médical, cependant il est très minoritaire et la quasi-
totalité des confessions religieuses, quelle que soit leur nature, se réclament plus
ou moins explicitement du christianisme.
14. La position la plus extrême en la matière est le fait d'une des sept Églises
reconnus officiellement par l'État congolais.
15. A considérer de telles positions, on est en droit de se demander si cer-
taines Églises ne participent pas parfois au processus d'exclusion dont peuvent
être victimes les sidéens alors qu'elles sont d'ordinaire considérées par les au-
torités médicales comme des institutions contribuant au soutien psycho-social
des malades.
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telle ou telle pathologie; il s'agit avant tout, pour les responsables
de ces religions, de prier en général pour la guérison des malades,
y compris pour des sidéens, susceptibles comme tout autre malade
de guérir grâce à l'intercession divine. On trouve également des Égli-
ses qui ont élaboré des prières et des pratiques de soins destinées
spécifiquement aux sidéens; à l'instar des tradipraticiens, celles-ci
souhaitent alors souvent une collaboration plus étroite avec les mé-
decins, et les invitent à leur confier des personnes atteintes afin de
déterminer dans quelle mesure les soins prodigués peuvent con-
duire à la « guérison ».
Il importe de souligner ici que les Églises ont bien meilleure
presse que les tradipraticiens. Elles sont moins suspectées de « char-
latanisme » que les tradipraticiens car contrairement à ceux-ci, elles
ont la réputation de ne réclamer que des sommes modiques à leurs
adeptes malades 16. De plus, si elles ont largement recours aux in-
terprétations persécutives du mal 17, elles ont également la réputa-
tion de ne pas mettre en cause explicitement le parent « coupable»
d'agression sorcière, évitant ainsi le « déchirement des familles»
tant redouté par les médecins, comme nous l'avons vu, lorsqu'il
s'agit d'assurer une prise en charge d'un malade.
Mais surtout, on peut être médecin et croyant, et nombre de
médecins ne cachent pas que l'aide de Dieu, de la prière, peut être
utile au malade mais aussi au praticien pour supporter le choc créé
de part et d'autre par la séropositivité, pour rendre l'espoir, pour
éventuellement croire dans le traitement et par là-même le rendre
plus efficace 18. Ces mêmes praticiens (il s'agit ici notamment de
médecins hospitaliers) ne cachent pas non plus leur participation
à des groupes religieux de toute nature, et considèrent qu'il n'y a
guère de raison de taire aux responsables religieux de ces mouve-
16. S'il est vrai que les soins prodigués par les Églises sont souvent gratuits
ou presque, en revanche, en devenir un adepte est parfois coûteux: cotisations
exceptionnelles pour permettre de réaliser les travaux de l'Église, journées de
travail à dédier à l'Église, parfois nécessité d'acheter dans l'enceinte de l'Église
des produits de première nécessité rendus « inoffensifs» parce qu'ils ont été
bénis et qui sont alors vendus plus chers que chez un commerçant ordinaire.
17. La lutte (divine) contre les puissances du Mal représentées par les sor-
ciers et les « fétiches » est la justification première avancée pour légitimer leur
existence.
18. Sur l'importance de l'espoir dans la relation patient/médecin, pour une
toute autre pathologie mais tout aussi mortelle, le cancer, cf. DEL VECCHIO GOOD
(1991) et GORDON (1991).
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ments la séropositivité de leurs patients communs. J'évoquerai briè-
vement deux exemples révélateurs des relations médecins/religions:
tout d'abord celui d'un mouvement faisant état de guérison du sida,
puis celui d'un médecin collaborant avec un de ces groupes en la
matière.
Le mouvement religieux en question se définit comme une école
initiatique, s'inspirant de la Rose Croix mais aussi de courants éso-
tériques de l'Inde, tout en laissant une large place aux ancêtres et
à la Bible. Dans l'église, on procède à des soins par les plantes. Lors
de ma première rencontre avec le responsable de ce mouvement, à
la fin de l'année 1992, ce dernier déclarait disposer d'un traitement
contre le sida, mais il en était encore à un stade d'expérimentation;
il affirmait également être en rapport avec des médecins qui lui
avait confié des malades 19. Inversement, disait-il, lorsqu'un malade
s'adressait directement à l'église en se plaignant de problèmes der-
matologiques, d'un zona persistant, etc., il s'enquérait alors des dis-
positions du malade à réaliser un test de dépistage:
« n faut alors faire une approche avec beaucoup de tact: "n se pour-
rait que ça soit... il faudrait peut-être faire un test pour en avoir le cœur
un peu net. Qu'en pensez-vous ?" La personne peut répondre qu'elle se
sent bien, qu'elle ne veut pas faire ce test de peur d'avoir encore des
problèmes avec son psychisme, et veut continuer sont traitement; elle
continue son traitement [commencé à l'église]. Pour celui qui a des
doutes, pour en avoir le cœur net, on l'envoie chez un médecin qui fait
le test. Quand il y a une certaine réticence, on n'impose pas. Pour ceux
qui acceptent le test, on les accompagne chez le médecin ».
Quant aux résultats des tests, il déclare en être informé, soit
directement par le médecin, soit par le malade lui-même:
« Entre le test et les résultats se passe une semaine. Une fois le test
fait, comme nous avions accompagné le malade, nous reprenons le bul-
letin. Le médecin nous donne le résultat, pas au malade, parce que c'est
nous qui avions accompagné le malade, ils nous connaissent. Si le ma-
lade est séropositif, nous sommes informés les premiers, avant le ma-
lade. Parfois, on va avec le malade et, si le malade est exigeant, on retire
le résultat avec lui. Parfois, c'est le malade qui va faire le retrait et il
revient avec le résultat. Si c'est lui qui a retiré le résultat, il sait. Si c'est
nous, il faut une deuxième approche pour repréparer le terrain pour
19. Ce qui me fut confirmé par les médecins en question.
202
QUI INFORMER AU CONGO?
I~i di~e : "s'il s'avérait que vous étiez malade, quelle serait votre réac-
tIon? »
Les responsables de ce mouvement semblent donc avoir parfai-
tement intégré les techniques du conseil pré-test et post-test. Sou-
lignons que, comme beaucoup de responsables d'autres mouve-
ments religieux, ceux-ci ont été en contact avec le Programme
national de lutte contre le sida. Il n'est parfois pas toujours aisé de
savoir si les propos tenus par tel ou tel responsable religieux, no-
tamment quant aux modalités de collaboration avec les médecins,
correspondent véritablement à la réalité, ou s'il ne s'agit en fait que
d'un souhait et/ou d'une restitution d'un discours officiel entendu
ça et là. En l'occurrence, des malades de ce centre (soupçonnés
d'être atteints mais qui se sont révélés séronégatifs) confirment les
dires du responsable de ce centre religieux, de même que ce méde-
cin qui précisait:
« La collaboration existe avec les religieux dans la mesure où les
malades qui viennent chez nous ont parfois le besoin qu'on les confie
à des religieux, mais aussi parce que des religieux nous envoient des
malades pour demander un contrôle biologique parce qu'ils pensent
que leurs pratiques ont pu guérir les patients qui sont allés chez eux.
Pour l'instant, nous n'avons collaboré qu'avec un seul centre religieux.
C'est un centre qui accueille beaucoup de malades et il continue à nous
envoyer des malades... Pour les malades qui ne connaissent pas ce cen-
tre mais qui manifestent le besoin d'avoir recours à des religieux, on se
met d'accord pour dire [au responsable du mouvement] que la per-
sonne qui recevra le malade doit être au courant de son état biologique.
Dès que la personne a accepté, on n'hésite pas à donner l'information
au responsable religieux qui accueillera le malade. Je m'assure toujours
que le malade est d'accord pour que je transmette l'information au res-
ponsable du centre [religieux]. Parmi les personnes adressées par ce
centre pour examen, il y avait plus de séronégatifs que de séropositifs ».
Lors de la première rencontre avec les responsables de cette
église, ceux-ci déclaraient qu'ils avaient compté jusqu'à 40 séropo-
sitifs attestés. Parmi ces derniers, 15 n'auraient pas suivi le traite-
ment jusqu'à son terme. Ce traitement suppose en effet l'absorption
par le malade d'un flacon de "produit" chaque semaine pendant six
mois au coût de 5000 F CFA 20 l'unité (soit au total 130000 F CFA
pour l'ensemble du traitement). De plus, durant le traitement, cer-
20. Il s'agit là du prix recueilli avant la dévaluation du franc CFA.
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taines infections opportunistes peuvent survenir et il convient alors
de les traiter à l'hôpital; aussi certains malades considèrent parfois
que le traitement donné par l'église est inefficace. Enfin, les per-
sonnes sous traitement doivent s'abstenir de relations sexuelles.
Aussi, en raison des contraintes du traitement, de sa longueur, de
son coût, et de l'éventualité de survenue d'infections opportunistes,
certains malades renoncent à effectuer la totalité de la cure.
En 1993, le responsable de ce même mouvement déclarait: « Sur
50 malades suivis par le centre pendant six mois, nous sommes
arrivés aux résultats suivants: Il malades dont les premiers résul-
tats des examens étaient positifs, à la fin du traitement ont présenté
des résultats finaux négatifs; 39 malades dont les résultats sont
restés positifs à la fin du traitement ». A la question de savoir pour-
quoi certains ne sont pas guéris, plusieurs éléments de réponse fu-
rent donnés: en premier lieu, le centre religieux, pas davantage que
l'hôpital, n'est assuré de guérir systématiquement; la maladie a pu
également être prise à un stade trop avancé pour que le traitement
soit efficace; le malade n'a peut-être pas respecté l'ensemble des
contraintes liées au traitement; il a pu éventuellement contaminer
son conjoint, puis, sans avoir averti celui-ci de la nature de son
infection, se contaminer de nouveau en reprenant les relations
sexuelles avec ce partenaire; les personnels de santé auxquels le
sidéen eut affaire n'ont peut-être pas trouvé la bonne médication
pour combattre les infections opportunistes survenues au cours du
traitement; enfin, et surtout, le malade n'avait peut-être pas suffi-
samment la foi.
S'il est donc reconnu que certains sidéens peuvent être traités
par l'église en vain, il n'en reste pas moins que d'autres sont déclarés
« guéris », apparemment après avoir subi un test de contrôle, par
l'effet de la cure du centre religieux. Pour les onze cas soi-disant
guéris, y a-t-il eu réellement un suivi commun entre médecins et
religieux avec un premier test permettant d'identifier le malade
comme étant séropositif et un second test de contrôle, avec com-
munication à chaque fois du résultat par le médecin aux religieux?
Je l'ignore. Selon les dires de « soignants» de cette église, certains
malades refuseraient de faire le test initial parce que « ils savent de
quoi ils souffrent ». Dans ces conditions, un diagnostic sauvage de
sida a pu être posé par des représentants de l'église, ce qui a justifié
l'administration du traitement en question, et le malade a pu
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s'adresser par la suite à un médecin qui a fait procéder à un test
qui se serait de toute façon avéré négatif. Ce qui est considéré
comme « test de contrôle» par l'église pourrait n'être en fait qu'un
premier test.
Aujourd'hui, la collaboration entre les médecins et ce centre re-
ligieux a cessé; ce centre n'en a pas moins acquis désormais la
réputation de guérir le sida en s'autorisant des relations qu'il a pu
avoir avec les médecins. On retiendra aussi que certains médecins
collaborant avec des centres religieux sont prêts à procéder au-
jourd'hui à des tests pour savoir si le malade s'est "négativé", comme
l'atteste le second exemple que je voudrais évoquer à présent.
Je résume le cas tel qu'il m'a été rapporté par un médecin. Il
s'agit d'une fillette qui était alors âgée de 18 mois et souffrait régu-
lièrement entre autres de pneumopathie, de bronchite et de diar-
rhée. Alors qu'elle avait été examinée sans résultat par plusieurs
praticiens, le médecin fit procéder à un bilan général, dont une
sérologie VIH, qui se révéla positive. Les parents, informés, se font
dépister et se révèlent négatifs; médecins et parents concluent à
une contamination lors de l'accouchement. L'épreuve de la maladie
de leur fille renforce la ferveur religieuse des parents, ferveur encore
encouragée par le médecin membre de la même congrégation reli-
gieuse 21 que ceux-ci. Dans leur paroisse, nous rapporte le médecin,
une femme leur annonce que « le Seigneur a déjà donné une révé-
lation à une de nos collègues dans l'Église, et cette dame soigne
actuellement. Allez là-bas pour que cette dame fasse une tisane pour
soigner l'enfant». Six mois plus tard, le père de l'enfant se rend
chez le médecin pour lui montrer des résultats prouvant une dimi-
nution des anticorps attestant de la séropositivité de la fillette, le
médecin invoquant alors l'action vraisemblable de la puissance di-
vine. Trois mois se passent de nouveau, un nouvel examen est pra-
tiqué et le test s'avère négatif. A partir de ce moment, le médecin a
adressé plusieurs patients de son service à la femme guérisseur,
mais avec des résultats moins probants que pour la fillette soit, dit
ce médecin, parce que les patients en question ont été perdus de
vue, soit en raison de la poursuite de rapports sexuels non protégés
21. Il s'agit d'une des sept religions reconnues officiellement au Congo. Tant
le sommet de la hiérarchie de cette Église que les personnes impliquées dans
l'exemple ne sont guère favorables à donner une trop grande publicité au cas
que je rapporte.
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avec plusieurs partenaires, soit enfin parce que le mal a été pris à
un stade trop avancé. Et le médecin de conclure:
« Il faut prendre le traitement au début, comme pour la fillette pour
laquelle ça a très bien marché. Jusqu'à sept ans, très bien! malheureu-
sement, à l'âge de huit ans, elle a refait des problèmes pulmonaires,
des adénopathies qui sont sortis encore une fois, d'autres infections
opportunistes, amaigrissement, ballonnement abdominal, diarrhée;
elle est entrée et sortie de l'hôpital plusieurs fois. L'année dernière, je
revois les parents qui me disent que l'enfant est décédé. Mais si l'enfant
est décédé six ans plus tard, c'est que le traitement a pu marcher pen-
dant six ans. On peut par ce traitement soigner un certain nombre de
gens pendant six ans. Ce traitement, malgré son efficacité du début ne
pouvait pas guérir cet enfant, quoique la sérologie était négativée à un
moment donné».
Certes, dans cet exemple, le médecin admet qu'il ne s'agissait en
fait que d'une rémission, et que les autres expériences thérapeuti-
ques auxquels il a pu procéder ne se sont guère avérés satisfaisan-
tes; mais on retiendra surtout ici qu'un médecin est prêt à attester,
avec toute son autorité, du passage de la séropositivité à la séroné-
gativité après traitement suivi chez des religieux. Bien plus, nombre
de médecins, entretenant des relations étroites avec certains grou-
pes religieux, et donc à ce titre amenés à conseiller les responsables
de ces groupes ou encore à en recevoir des adeptes, rapportent vo-
lontiers des cas de sidéens qui auraient été guéris, résultat sérolo-
gique à l'appui, par la seule action divine sans aucune médiation
médicamenteuse; il est vrai que chacun des cas ainsi rapportés ne
relevaient pas d'expériences directes.
Que l'on comprenne bien. Ce qui est en cause ici n'est pas la foi
des médecins, y compris dans la possibilité de guérison divine. C'est
bien plutôt le processus qui risque de s'enclencher dès lors qu'ils
sont disposés à procéder à des vérifications sérologiques avec ce
que cela peut impliquer quant à la divulgation de l'information aux
responsables de groupes religieux: qu'un test revienne négatif aux
religieux, et l'Église de prétendre avoir guéri des malades. A consi-
dérer, d'une part, la ferveur religieuse grandissante aujourd'hui au
Congo qui conduit les individus toujours plus nombreux dans les
diverses congrégations religieuses pour trouver une réponse à leur
maux, quels qu'ils soient, d'autre part, le sentiment d'impuissance
de la médecine face à la maladie encore aggravée par les conditions
économiques actuelles, et enfin, l'image favorable des groupes re-
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ligieux aux yeux de nombre de médecins, les Églises accueilleront
sans doute d'autant plus de sidéens à la recherche de la guérison
que les praticiens accepteront de légitimer leurs pratiques de soins.
En termes de santé publique, et plus précisément de prévention, il
n'est sans doute pas souhaitable aujourd'hui que des malades in-
fectés par le VIH puissent prétendre avoir été « guéris » dans des
Églises, avec tests de dépistage à l'appui.
Conclusion
La divulgation de l'information sur la séropositivité d'un patient
à une tierce personne, un parent, un tradipraticien, un religieux
engage donc la démarche médicale dans des processus sociaux par-
ticulièrement complexes, mais aussi la « pensée scientifique" à une
confrontation avec la « pensée traditionnelle" ou « néo-tradition-
nelle ", confrontation d'autant plus insidieuse que la première ne
peut plus se déclarer triomphante. Annoncer la séropositivité aux
parents, comme on l'a vu, n'a guère de chance d'infléchir les dyna-
miques familiales qui se développent à partir des interprétations
« traditionnelles" de la maladie, contrairement aux attentes des mé-
decins; informer ou non la famille n'endiguera pas, a priori, l'inter-
prétation persécutive du mal si les parents du malade sont engagés
dans ce processus. Communiquer les résultats des tests de dépistage
aux tradipraticiens, aux religieux, risque d'entraîner les médecins
vers le domaine ici pour le moins hasardeux de la « guérison". On
pourrait certes avancer, rationnellement, que procéder à des tests
auprès de malades qui sont déclarés guéris pourrait permettre d'ap-
porter des démentis. Mais alors même que la science est impuis-
sante, que des tests (considérés comme tests de contrôle alors qu'il
ne s'agira en fait que d'un premier test après un diagnostic « clini-
que" porté par le tradipraticien ou le prophète) reviendront néces-
sairement négatifs, et que par ailleurs, comme on l'a vu, il pourrait
exister une « bonne séropositivité" pour certains tradipraticiens, le
démenti médical risque de ne pas être crédible pour les malades et
leur famille face aux arguments des spécialistes de la « pensée (néo-)
traditionnelle ". Dès lors, l'information donnée au seul patient at-
teint, qui la gérera comme il l'entendra n'est-elle pas la seule issue,
dans ce contexte peut-être encore plus qu'ailleurs? Comme le di-
saient des sidéens à des médecins lors d'un atelier organisé au CHU
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de Brazzaville sur la prise en charge 22 : il faut cesser de « dérespon-
sabiliser » les malades.
Marc-Éric GRUÉNAIS
ORSTOM, Département Santé
UR Sociétés, populations, santé
213 rue La Fayette, 75480 Paris Cédex 10
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RÉSUMÉ
Pour accompagner la personne atteinte par le VIH, pour compléter une prise
en charge médicale, des médecins sont parfois tentés de divulguer l'information
sur la séropositivité de leurs patients à la famille, ou encore à des tradipraticiens
ou des religieux susceptibles d'apporter un soutien psychosocial, voire même de
fournir des « remèdes ». Cependant ces destinataires potentiels de l'annonce ne
vont pas toujours utiliser l'information comme les médecins le voudraient. De
plus, des raisons données par certains médecins pour justifier l'annonce à un
tiers sont parfois lourdes d'ambiguïtés dans un contexte où prévaut l'interpré-
tation persécutive de la maladie; la possibilité de « guérison » de la maladie n'est
pas toujours exclue.
Mots clés: Séropositivité - Sida - Congo - Dynamiques familiales - Sorcellerie
- Tradipraticiens - Religieux - Médecins.
SUMMARY
WHO SHOULD BE INFORMED: PATIENTS, FAMILlES,
TRADITIONAL AND FAITH HEALERS IN THE CONGO?
Physicians can occasionally be tempted to disclose a patient's HIV status to
his family or even to traditional healers or faith healers who might be able to
provide psychosocial support or even to procure "cures". In so doing their in-
tention is to procure support for the HIV carrier or to provide help beyond the
medical care given. However, the potential recipients of the disclosure will not
always use the information in the way intended by the physician. Moreover, the
reasons given by certain physicians for disclosing the information to third par-
ties can sometimes be highly ambiguous in a context where a sick person is
regarded as the victim of witchcraft. Moreover, sorne physicians do not always
make it clear that Aids can not be "cured".
Key words: Aids - Seropositivity - Disclosure - Congo - Family dynamics -
Witchcraft - Traditional healers - Faith healers - Physicians.
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BAMAKO, TAIRE LE SIDA
Annie LE PALEC
Le Coordinateur du Programme national de lutte contre le sida
(PNLS) situe le Mali dans les pays en Afrique moyennement infectés
par le VIH (MAIGA 1994). Cependant, il n'existe pas d'instance na-
tionale (un comité d'éthique par exemple) susceptible de recom-
mander un certain nombre de règles déontologiques concernant les
différentes pratiques à adopter face à la séropositivité et au sida. Il
en est de même en ce qui concerne la protection des malades, leur
prise en charge. Le PNLS n'a pas, semble-t-il, énoncé de règles à
l'intention des médecins et laboratoires confrontés à ces problèmes,
si ce n'est peut-être des recommandations émises à l'occasion de
séminaires restreints.
Les médecins ne disposent d'aucune référence officielle. Chacun
est seul face à ses malades, tout au moins pour les généralistes de
quartier, et doit en fonction de ses convictions personnelles gérer
la situation. Nous allons tenter de comprendre, plus particulière-
ment par rapport à l'annonce de la séropositivité, comment les pra-
ticiens construisent leurs propres cadres de référence qui induisent
leurs pratiques, mais aussi les légitiment.
La non-annonce, la notification, la délation
On rencontre à Bamako deux types de discours quant au fait de
"dire ou ne pas dire" 1 la séropositivité et le sida. Apparemment con-
tradictoires, ils se juxtaposent sans pour autant s'entrechoquer. L'un
1. Cr le titre de la communication de Marc-Éric GRUÉNAIS (1993) à l'Atelier
"les sciences sociales face au sida" (Bingenoille, Côte-d'Ivoire, 15-17 mars 1993).
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et l'autre fonctionnent séparément comme s'ils appartenaient à des
champs sémantiques différents.
La non-annonce au malade
Un consensus se dégage sur le fait qu'il ne faut pas dire aux
malades qu'ils sont atteints de sida. Les deux principaux arguments
avancés s'appuient sur la réaction supposée prévisible des malades.
Le premier renvoie à un risque tenu pour presque certain de con-
tamination. « Les gens étant méchants», il ne faut pas dire à
quelqu'un qu'il a le sida, parce qu'il va sans aucun doute s'empresser
d'aller contaminer volontairement le plus de personnes possible.
Cet énoncé est presque toujours accompagné d'une justification
d'ordre culturel du type « c'est comme ça ici en Afrique », « ici
quelqu'un ne partira pas seul, il va tout faire pour entraîner dans
la mort d'autres personnes» 2. Le second renvoie au risque d'aggra-
vation de l'état du malade. L'annonce de la séropositivité, par l'an-
goisse qu'elle engendre, serait de nature à précipiter sa mort ou son
suicide 3. L'annonce de la mort est tenue pour quasiment équivalent
à la donner. Dans ces conditions, dire à quelqu'un qu'il a le sida
renvoit à l'alternative ambivalente: soit il se tue, soit il tue 4.
L'annonce à des tiers
Tout le monde semble s'accorder à penser, les personnes inter-
rogées dans les quartiers comme le personnel médical, qu'il vaut
mieux ne pas annoncer au malade sa séropositivité. En revanche,
quand il s'agit d'envisager les risques de contamination, on rencon-
tre un ensemble de discours dont le sens général tend vers la dé-
nonciation des malades tenue comme la meilleure façon d'éviter la
propagation du virus. Certains disent qu'il faudrait que le voisinage
soit informé du caractère séropositifS de l'un ou de l'autre, ou que
2. Ces énoncés renvoient aux interprétations persécutives courantes qui at-
tribuent à autrui des intentions pratiques malveillantes en raison de sentiments
d'envie.
3. Le suicide semble une pratique assez peu courante; le principal motif
allégué de cette conduite est lié à la honte.
4. Cf. le titre d'un chapitre de l'ouvrage de Julia KR!STEVA Soleil noir. Dé-
pression et mélancolie (1987) : « tuer ou se tuer: la faute agie. »
5. Le terme est pratiquement inconnu, on parle essentiellement des gens
qui "ont le sida". Par ailleurs. la notion de séropositivité semble assez mal com-
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quelques uns soient prévenus. Ainsi l'information pourrait circuler
et les gens se méfier. Il leur serait possible d'éviter d'avoir des rap-
ports sexuels avec ceux qui "ont le sida". On reproche alors aux
médecins de taire la séropositivité. Par ailleurs, il est fréquemment
dit qu'il serait souhaitable de voter une loi visant la levée du secret
médical. Selon certaines personnes 6, une telle loi devrait autoriser
à "notifier les malades", à l'instar de ce qui se pratique déjà pour
d'autres maladies contagieuses. D'autres avancent que cela permet-
trait de pouvoir informer les personnes qui risqueraient de se voir
contaminées 7.
Ces discours sont fondés par des arguments auxquels on pour-
rait, sans aucun doute, opposer les arguments contraires - si on
informe un séropositif il peut malgré tout contaminer des partenai-
res, mais si on ne l'informe pas il va de toute façon les contaminer
-, ou dont on pourrait montrer le côté fallacieux -le sida n'est pas
une maladie contagieuse mais une affection qui peut se transmet-
tre 8 -, ou encore le côté irréaliste - tout le monde ne peut être
informé, que se passe-t-il si le malade va "se promener" 9 dans un
autre quartier. Ce qui les caractérise précisément c'est ce caractère
irrationnel, outrancier, leur manque de sérieux s'il s'agit de mener
une réflexion sur la gestion de la maladie tant dans sa prévention
prise. On sait cependant qu'il y a des gens qui ont le virus dans le corps (bana
kisè, la graine de la maladie) sans que cela puisse se voir au début et que lorsque
la maladie se déclenche, elle devient incurable. C'est comme si celui qui "a le
sida" pouvait le dissimuler un certain temps (temps relativement court) et se
trouver brutalement en phase terminale lorque la maladie "se lève". Mais
lorsqu'on pense le sida non plus du côté de ceux qui peuvent vous le transmettre,
mais au contraire comme pouvant être contaminé, la notion de période de la-
tence disparaît complètement. On est malade où on ne l'est pas. De jeunes hom-
mes ayant attrapé un sopisi (gonoccocie) qui d'après eux s'est manifesté le len-
demain ou le surlendemain d'un rapport sexuel contaminant, ont été terrorisés
en croyant avoir attrapé le sida.
6. Nous avons, entre autres, entendu un professeur de médecine et un ani-
mateur du PNLS tenir ce raisonnement.
7. Un article de la presse locale proposait comme solution pour éviter la
contamination: d'empêcher les séropositifs de se marier, les femmes séroposi-
tives d'avoir des enfants; de proposer aux séropositifs de se marier entre eux.
8. Comme l'a rappelé Françoise HÉRITIER (1993) lors de l'Atelier: "les scien-
ces sociales face au sida" (Bingerville 1993). A propos de l'évolution sémantique
de la notion de contagion voir Gérard FABRE 1993.
9. Expression populaire souvent utilisée pour signifier "draguer", On dira
d'une jeune fille qu'elle "se promène trop" ; expression qu'on oppose à "être as-
sise". Une jeune fille sérieuse reste chez elle et attend "son copain"; on peut
toujours la trouver à la maison.
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que dans la prise en charge des malades. Il semble bien qu'ils ten-
dent à signifier en fait que l'on cherche à évacuer le problème, ou
plutôt à le rejeter là où on ne peut, ou ne veut véritablement inter-
venir. Ces propos sont néanmoins couramment énoncés et on les
retrouve aussi bien en milieu populaire qu'en milieu médical. Ce-
pendant, pour ce qui concerne ce dernier, l'argument qui renvoie à
une panique prévisible du malade est plus courant et exprime sans
doute la difficulté réelle qu'ont les médecins à dire la sombre vérité
à leurs patients.
Les médecins face à leurs malades 10
Nous parlerons ici essentiellement de praticiens exerçant dans
des centres de santé de quartier Il. Ils ont été retenus parce qu'ils
sont potentiellement plus proches des malades que les praticiens
hospitaliers, même si pour la plupart ils n'assument pas vraiment
le rôle d'un médecin de famille. Il semble que les malades les con-
sultent prioritairement; ne pouvant fréquenter régulièrement les
hôpitaux en raisons des coûts, par ailleurs, ils sont fréquemment
renvoyés après un traitement dans leur famille et sont amenés à se
rendre dans les centres de quartier. La plupart des malades du sida
examinés par les médecins de quartier sont soit des patients qui,
éprouvant une maladie opportuniste, se rendent au centre le plus
proche de chez eux où le diagnostic est effectué par le médecin, soit
des malades relativement atteints ou en phase terminale qui ont
consulté ailleurs et même parfois été hospitalisés. Dans ce cas, les
médecins refont systématiquement le test, les dossiers médicaux ne
leur étant généralement pas transmis.
la. Nous tenons à remercier les médecins et l'ensemble du personnel mé-
dical qui nous ont accordé de leur temps et pour l'ensemble très courtoisement
reçue.
11. Ces Centres sont: des Centres de Santé Communautaires (CSCOM) pri-
vés à but non lucratif, gérés par le bureau d'une association de résidants du
quartier, dont le personnel médical est salarié; des centres de Protection Ma-
ternelle et Infantile (PMI) ; un dispensaire (Secours catholique malien). Nous
avons enquêté auprès du personnel de santé d'un quinzaine de centres. Les mé-
decins des CSCOM sont généralement de jeunes médecins, récemment sortis de
l'Ecole Nationale de Médecine et de Pharmacie (ENMP). En effet, les CSCOM
sont pour la plupart récemment implantés, le plus ancien date de 1990.
214
BAMAKO, TAIRE LE SIDA
Les signes du sida
Quand les médecins ont le moindre soupçon, ils prescrivent le
test VIH. Les principaux signes qui leur font penser à la séroposi-
tivité ou au sida sont: une diarrhée chronique, une pneumopathie,
une dermatose, la cachexie. Mais si l'ensemble de ces signes appa-
raissent presque tous dans les discours des médecins, il peut paraî-
tre surprenant que, par exemple, dans un centre de santé une grande
partie des cas de séropositivité diagnostiqués, le soit à partir de
dermatoses, alors que dans d'autres on rencontre essentiellement
des diarrhées chroniques et pas une seule dermatose. Certes les cas
de maladies opportunistes sont peut être différents d'un centre à
l'autre et d'un quartier à l'autre compte tenu de la forte disparité
d'un centre à l'autre du nombre de cas recensés 12.
Il nous semble, cependant, que les médecins lorsqu'ils pensent
à un cas de sida n'ont pas les uns et les autres forcément recours
aux mêmes schèmes de pensée. Il se peut que leur formation, le
service dans lequel ils ont effectué leur stage interné, mais aussi, et
peut-être surtout, les représentations qu'ils ont du sida structurent
ces cadres de référence. En effet, chez la plupart des médecins on
retrouve les mêmes représentations qu'en milieu populaire où la
diarrhée et la maigreur 13 tiennent les premières places. On peut
12. Il est difficile de comparer les centres implantés dans des quartiers dif-
férents, plus ou moins centraux ou périphériques, plus ou moins densément
peuplés, leur dates d'ouverture et leur fréquentation relative étant, par ailleurs,
assez variables. A titre informatif: le médecin du dispensaire du Secours catho-
lique malien a recensé 40 cas de séropositivité de septembre 1993 à mars 1994 ;
un CSCOM, 10 à 15 cas de 1992 à début 1994 ; un autre ouvert depuis six mois:
quatre cas; un centre ouvert depuis quatre mois: six cas; un autre encore: trois
cas en 1994 (tous tuberculeux).
13. Ce sont essentiellement les deux signes retenus parmis ceux véhiculés
par les messages d'information. Cependant, quand certaines personnes parlent
de cas qu' "on a dit être du sida", touchant des malades qu'elles ont connus,
elles citent également assez souvent le krosa krosa (terme qui englobe différents
types de dermatoses). Cette maladie, dont on a beaucoup parlé en 1992-93, tou-
chait surtout les enfants. Il semble bien qu'il y ait eu à l'époque des épidémies
de gâle dans les quartiers. Pour la plupart des gens, comme pour les guérisseurs
il s'agit d'une maladie nouvelle. Par procédé métonymique on dit que ce sont
les Ghanéens, marchands ambulants de médicaments qui l'ont apportée (Ils ap-
pellent les clients en disant: krosa krosa.). Si très certainement la gâle est nom-
mée par ce terme (traduction unique que les médecins donnent), celui-ci désigne
aussi également d'autres dermatoses qui font souffrir, démangent beaucoup et
qui durent parfois très longtemps, plusieurs mois, et finissent généralement par
guérir un jour, mais qui peuvent aussi réapparaître.
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penser que certains médecins, face à un malade, appréhendent le
sida à travers les représentations dominantes, alors que d'autres ont
davantage recours au savoir bio-médical. Ce n'est peut-être pas un
hasard si dans le centre où le plus grand nombre de cas a été re-
censé, on retrouve une diversité de symptômes.
Notons, en outre, que la plupart des médecins parlant des cas
de sida se réfèrent à des patients qui ont voyagé en Côte-d'Ivoire ou
en Afrique centrale. Le fait de venir de Côte-d'Ivoire, du Congo ou
du Zaïre est très certainement un des premier "symptômes" du sida
pour les médecins comme pour la population en général. Or dans
les centres où il yale plus de cas recensés, si effectivement beau-
coup de personnes ont séjourné en Côte-d'Ivoire, une proportion
non négligeable n'a jamais quitté Bamako. Et dans les centres où
les cas de sida ont été essentiellement identifiés à partir de diarrhées
chroniques, de maigreur, voire de voyages à l'étranger, les malades
étaient principalement en phase terminale. Alors que dans le centre
où le nombre de cas est le plus élevé, des cas de séropositivité ont
été identifiés semble-t-il dès l'apparition des premières maladies op-
portunistes. Ainsi une des malades a été suivie et traitée pendant
cinq ans.
Il apparaît ainsi que les représentations des médecins à propos
du sida conditionnent leur sensibilité au diagnostic et par consé-
quent le nombre de cas identifiés. Quand certains parlent des ma-
lades, ils tiennent à signaler comment ceux-ci ont contracté la ma-
ladie. C'est ce qu'ils font ou du moins ce qui ressort quand ils
évoquent les séjours en Côte-d'Ivoire, le commerçant qui voyage, le
transporteur ou encore la jeune femme qui fréquente les bars. Ces
informations correspondent aux représentations populaires large-
ment véhiculées par les média (pour lesquels: sida = prostituées,
sida = Côte-d'Ivoire), ou encore aux représentations des milieux
d'information et de recherche (en particulier épidémiologique) liés
au sida, pour lesquels les groupes à risque sont les prostituées, les
camionneurs, transporteurs, et les migrants 14. Si un malade n'entre
14. Représentations qui revoient aux préjugés populaires, les unes et les
autres étant sans cesse en interaction. Si les camionneurs, chauffeurs sont con-
sidérés comme "groupe·à risque", c'est sans doute parce que, d'une part, ils
voyagent (on ne peut s'empêcher d'avoir l'image du virus dissimulé sous la bâche
pour entrer au Mali) et, d'autre part, parce que, voyageant, ils ont des occasions
de faire des nombreuses rencontres. En milieu populaire les chauffeurs (y com-
pris ceux de durtmi, 504 bâchées, taxis collectifs urbains) ont la réputation de
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pas dans ces différents "groupes à risque", les médecins ne parlent
pas de la transmission et ne semblent même pas s'interroger sur
son éventuel mode.
La sérologie B 83, le test dissimulé
Il semble que les cadres de référence utilisés par les médecins
diffèrent quand il s'agit d'identifier un cas potentiel de séropositi-
vité. En revanche, quand il s'agit de confirmer leurs soupçons, ils
raisonnent tous à l'identique et appliquent sensiblement la même
pratique. Ils demandent toujours un test à l'insu du patient. Et leur
principale préoccupation consiste à tout faire pour éviter que le
malade ne puisse soupçonner qu'on va lui faire une sérologie VIH.
Mais ils reconnaissent (en s'étendant d'ailleurs beaucoup sur ce
thème) que cela devient de plus en plus difficile, la plupart des ma-
lades ayant aujourd'hui des craintes.
Les médecins sont pris dans une contradiction inévitable. La
dissimulation générale entraîne une grande méfiance de la part des
malades et engendre des soupçons, voire des peurs dès que l'on
prescrit une analyse de sang. Un médecin se plaint même de la
difficulté générale d'obtenir l'accord de certains malades pour pro-
céder à une quelconque analyse, donc de diagnostiquer certaines
maladies et de traiter les malades, tant ceux-ci craignent le sida. Il
en fait porter la responsabilité sur les instances d'information qui
n'auraient pas du parler des symptômes du sida, comme la diarrhée
et l'amaigrissement.
Pour que les malades ne soupçonnent pas qu'on leur prescrit un
test VIH, les médecins ont adopté une convention, ils indiquent sur
l'ordonnance: sérologie B 83 et prescrivent toujours conjointement
d'autres analyses (de selles, etc.). L'un d'eux, explique au patient
qu'on fait une goutte épaisse pour une recherche de paludisme. En
règle générale les médecins donnent dès la première consultation
un traitement, par exemple pour la diarrhée, et demandent au ma-
lade de procéder aux analyses prescrites. Mais un praticien, pour
être sûr que le malade ne se doute de rien, donne un traitement
ne pas être de gens "sérieux" ; on les dit "drogués" (sinon comment pourraient-ils
travailler autant ?) et "coureurs", Un apprenti-chauffeur dit fièrement être un
grand dragueur, et que les chauffeurs ont toujours du succès auprès des fem-
mes; n'ont-ils ont de nombreuses occasions. en particulier, avec les passagères?
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pour quelques jours lors de la première consultation et ne prescrit
les analyses qu'au cours de la seconde visite.
La sérologie VIH, est pratiquée dans les deux hôpitaux de la
ville, à la Banque du sang et à l'Institut de Recherche en Santé
Publique. Alors que les autres analyses sont payantes, celle-ci est
gratuite. Sans donner aucune information, les laboratoires remet-
tent les résultats 15 aux malades, qui les apportent à leur médecin.
L'ensemble des médecins disent que dès qu'ils évoquent une ana-
lyse de sang, les malades se méfient. Nombreux sont ceux qui "dis-
paraissent", "fuient", ne reviennent pas en consultation. Il faut re-
marquer que ce sont plutôt les jeunes hommes qui ont cette
conduite. Les femmes reviennent plus facilement, même parfois
sans les résultats des analyses demandées, n'ayant pu "trouver" les
moyens financiers nécessaires. Mais, alors que les médecins parlent
très fréquemment des difficultés qu'ont leurs patients à se soigner
en raison de situations économiques bien souvent précaires, ici ils
ne soulèvent jamais le problème. Néanmoins ils en parlent imman-
quablement à propos de la prise en charge des malades du sida, qui
ne peut être qu'onéreuse étant donné la chronicité de la maladie ou
la gravité de l'état des malades. Et pourtant, pour masquer le test
VIH, ils entraînent leurs patients dans des dépenses que ceux-ci ont
souvent du mal à assumer. Il est possible que certains malades ne
reviennent pas en consultation, non parce que, face à une prise de
sang, ils ont peur du test VIH, mais peut être simplement parce
qu'ils n'avaient pas de quoi payer les analyses 16. Un médecin dit
même que les gens commencent à savoir que le test VIH est gratuit
15. Mais, contrairement aux ordonnances des médecins, les résultats ne
sont pas codés.
16. Lors de la première consultation, les médecins prescrivent systémati-
quement le test, même si le patient a déjà consulté ailleurs ou été hospitalisé.
La pratique courante étant de ne jamais annoncer au malade qu'il est séropositif,
la tendance est à la multiplication des tests. Cependant, il y a de fréquentes
ruptures de stock concernant les réactifs et depuis au moins deux ans, on ne
peut presque plus trouver sur la place de Bamako de réactifs pour confirmer un
premier résultat positif à l'Elisa ou au Clonatec. Peut-être, faut-il voir dans cette
situation paradoxale - une tendance à la répétition du test et en même temps
une gestion telle qu'on se trouve dans l'impossibilité d'avoir un réel diagnostic
- une politique générale qui tend à taire le sida. Pour les médecins, le fait de ne
pas avoir de tests confirmés, les autorisent à ne rien dire au malade, même si
celui-ci a tous les symptômes et a séjourné dans les différents services hospita-
liers où sont la plupart des sidéens. Au niveau plus global une telle situation
rend difficile une comptabilité nationale sérieuse.
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et que par conséquent, si les analyses ne leur coûtent rien, ils ris-
quent d'avoir des soupçons. Le même déclare également que les
gens commencent aussi à savoir ce que signifie B 83, sans doute à
cause du personnel para-médical qui diffuse l'information dans les
quartiers. Ces allégations sont-elles réellement fondées? Son dis-
cours n'exprime-t-il pas plutôt une sourde inquiétude, ou encore,
pourquoi pas, un souhait non explicite de voir la ruse médicale
démasquée? D'après l'ensemble des médecins, les malades sont
aussi mis sur la voie de ce qu'on cherche à leur cacher, à cause
d'une pratique qui précisément cherche à dissimuler. En effet, les
laboratoires prennent des précautions et lorsqu'on remet à un ma-
lade un résultat de test VIH positif, celui-ci est sous pli fermé,
adressé au médecin. Mais comme en règle générale l'ensemble des
résultats d'analyse sont remis sans enveloppe, une enveloppe fer-
mée signifie aujourd'hui sida. Encore faut-il signaler que la plupart
du temps cette enveloppe ne contient que le résultat d'un test rapide
non confirmé, les laboratoires manquant en permanence de réac-
tifs.
Nous nous trouvons dans un contexte de dissimulation générale,
apparemment de plus en plus inefficace et de surcroît ayant des
effets pervers aux dires des médecins eux-mêmes. Il est surprenant
que ceux-ci n'aient jamais exprimé la moindre intelTogation quant
à la possibilité de procéder autrement, de demander le test en ac-
cord avec le malade. Quand on pose la question au personnel mé-
dical, la réponse est toujours: « Cela est impossible. " Deux justifi-
cations sont avancées: « Les malades n'accepteraient pas", ou:
« On ne peut dire à quelqu'un qu'il a peut-être le sida. "
Les médecins déclarent faire les tests sans prévenir les malades
et en même temps que la plupart des malades ont des doutes. On
peut se demander si l'insistance avec laquelle ils évoquent la pres-
que impossibilité de masquer leur intention ne révèle pas une po-
sition ambiguë de leur part où l'échec du secret (que soulignent les
soupçons du patient) tout en étant déploré serait également secrè-
tement souhaité. Par sa pratique le corps médical tend à créer une
situation où tout malade est amené à douter. En fait cela revient,
peut-être, d'une certaine manière, à dire tout en taisant.
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L'annonce de la séropositivité ou du sida
Il Y a des paroles qu'on ne peut prononcer, sauf à vouloir déli-
bérément faire le mal et "gâter le nom". De plus, elles ne sont jamais
proférées devant la victime elle-même: le voisinage, la rumeur fera
son travail de sape par la suite. Dans la société bamakoise, où les
normes qui régissent la plupart des comportements sociaux s'ap-
puient bien souvent sur les notions de pudeur et de honte, où le
faire en contradiction avec les valeurs affichées est non stigmatisé
tant que le dire n'intervient pas dans des situations d'énonciation
où il ne pourra être effacé, il paraît encore plus difficile qu'ailleurs
de prononcer le mot sida.
La non-annonce au malade
Face à l'annonce, les discours des médecins varient. Certains
disent qu'ils annoncent au patient la nature de sa maladie, d'autres
qu'ils ne peuvent le faire. Mais dans les faits il n'y a pratiquement
aucune différence, la règle générale étant de ne pas dire au malade
qu'il est atteint de sida, de ne pas prononcer le mot.
C'est en fonction de la façon dont les médecins analysent, dé-
crivent leur pratique professionnelle, conçoivent leurs rapports aux
malades ainsi que leur responsabilité face au risque de contamina-
tion qu'ils construisent leurs discours concernant l'annonce de la
séropositivité et la prise en charge des malades. Donc pour une
pratique quasiment identique face à l'annonce, nous obtenons des
niveaux de discours différents, les uns mettant plutôt en avant la
relation malade/médecin dans le cadre de la pratique profession-
nelle pure, les autres abordant plutôt la question du sida en se ré-
férant à des critères sociaux et culturels.
Il est vrai aussi que suivant leur personnalité, leur intégration
au sein du quartier, l'idée qu'ils se font de leur travail, les médecins
n'entretiennent pas les mêmes rapports avec les malades et leurs
familles. Certains conçoivent leur travail en termes de rapports pri-
vilégiés avec leurs malades, d'écoute, de temps consacré, et cher-
chent à se comporter en médecins de famille. Le sida, nouvelle ma-
ladie, tend à activer cette façon de concevoir leur rôle. Mais, ils sont
une infime minorité. Les autres se perçoivent plutôt comme des
professionnels appartenant à une structure sanitaire. Et s'ils pen-
sent le sida comme une maladie particulière, ils auront plutôt ten-
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dance à légitimer leur pratique en fonction des normes du code
socio-culturel ambiant. Néanmoins un même médecin peut dans le
cadre d'un entretien passer d'un registre à l'autre, en privilégiant
tel ou tel aspect de la maladie, son côté mortel ou contaminant, ou
pour expliciter les difficultés qu'il rencontre.
Le lien entre représentation du travail et position face à l'an-
nonce n'est pas direct. En effet, un médecin qui dit ne pas annoncer,
s'est situé d'emblée dans le registre purement professionnel de la
relation médecin/malade. Il n'annonce pas au patient sa séroposi-
tivité parce qu'il n'en a pas le courage. Il faut signaler cependant
qu'il est le seul à faire cet aveu. Un autre 17 qui dit annoncer, pense
qu'il est de son devoir de le faire, notamment pour éviter la conta-
mination. Il ne veut pas porter la responsabilité de voir condamner
d'autres personnes. Par ailleurs, annoncer, pour lui, signifie aider
le malade dans la mesure où celui-ci va pouvoir établir une relation
de confiance avec son médecin et prendre les dispositions qui lui
paraissent nécessaires. De plus, il n'a aucunement l'impression de
"mal parler" à son patient et tend même à le déculpabiliser. Il lui
explique que cette maladie peut s'attraper de différentes manières
et qu'il a peut-être subi un jour une transfusion ou une injection. Il
lui dit aussi qu'on peut porter le virus pendant longtemps, et que
par conséquent il ne doit pas désespérer, la mort étant la volonté
de Dieu. Il n'annonce pas la mauvaise nouvelle brutalement, mais
crée d'abord des relations sinon d'amitié tout au moins de sympa-
thie avec le malade et sa famille auxquels il rend régulièrement
visite. Ainsi l'annonce est faite "progressivement". Il raconte avec
fierté qu'un de ses malades après l'annonce lui a demandé d'être
dorénavant "son seul médecin".
Cependant, ce médecin qui dit annoncer la séropositivité et qui
pense très sincèrement qu'il faut le faire, ne s'est retrouvé dans cette
situation que pour des malades pratiquement en phase terminale
et qui savaient, d'une certaine manière, de quoi ils souffraient. Ils
avaient déjà, pour la plupart, consulté ailleurs, fréquenté différents
17. Il faut dire que ce médecin est assez exceptionnel et dynamique. Très
apprécié par la population de son quartier avec laquelle il entretient de bonnes
relations, inquiet par la situation de morbidité nouvelle, il a organisé des réu-
nions d'information sur le sida et a contacté une petite ONG locale pour qu'elle
participe à la sensibilisation. En un an il a recensé 20 cas de sida (parmi lesquels
onze personnes avaient voyagé en Afrique centrale ou en Côte-d'Ivoire), pour un
quartier périphérique dont la population compte 23 500 habitants.
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professionnels de la médecine conventionnelle, voire de la méde-
cine traditionnelle sans résultats, et leurs affections renvoyaient aux
représentations véhiculées du sida. Face à une demande plus ou
moins explicite des malades il a confirmé leurs craintes, ou plutôt
ne les a pas infirmées. D'ailleurs, il précise que, comme la plupart
des médecins, il ne prononce pas le mot de sida. En réponse à la
question insistante: « Docteur est-ce que j'ai leur maladie là? » ou
« Est-ce que j'ai la mauvaise maladie? » 18 il dit au malade qu'il est
atteint d'une maladie virale dont on parle. Mais pour d'autres cas
comme, par exemple, cette femme qui n'était pas en phase termi-
nale et qui apparemment n'avait ou n'exprimait pas de soupçons,
le médecin lui a simplement signalé qu'elle avait une maladie qui
pouvait se transmettre par les relations sexuelles, justifiant cette
attitude par le fait que seul un test rapide, Clonatec avait été fait.
Ces deux médecins sont assez atypiques. Ils sont les seuls qui
par rapport à l'annonce au malade, tiennent des discours qui relè-
vent uniquement de l'ordre de la relation professionnelle.
Quelques rares médecins disent qu'ils pratiquent véritablement
l'annonce. Cependant, nous nous sommes rendu compte qu'ils ne
se sont jamais trouvés dans la situation de le faire réellement 19. En
effet, ce sont des médecins qui occupent leur poste depuis très peu
de temps, un mois voire quelques mois. Ils ne font que retransmet-
tre alors le discours qu'ils ont entendu à l'école de médecine, ou
celui du chef de service dans lequel ils ont fait leur stage 20.
18. La maladie des Tubabu (les Blancs). Le sida vient d'ailleurs et principa-
lement d'Europe. Ce sont les Blancs qui l'ont importée, qui en ont parlé, qui lui
ont donné une existence. Bana jugu (les maladies méchantes), les maladie qui
tuent, les mauvaises maladies, celles qui ont des conséquences particulièrement
néfastes comme rendre stérile (mauvais maux de ventre) ou tuer. Ce sont bien
souvent les maladies qui résultent de l'agression.
19. Soit ils ont eu des soupçons, mais le malade n'est pas revenu, soit il
disent que le malade savait déjà et ils n'ont rien fait pour infirmer ses doutes.
Néanmoins, ils n'ont jamais prononcé le mot sida, expliquant par exemple au
patient qu'i! a apparemment une maladie ressemblant fortement à une maladie
virale qui peut se transmettre par les relations sexuelles.
20. Dans un service de médecine interne, où travaille un professeur coopé-
rant français, la règle normalement est d'annoncer au malade, au moment de
sa sortie de l'hôpital, qu'il est séropositif ("malade du sida"). Mais dans la pra-
tique ceci n'est pratiquement jamais fait. Une jeune femme médecin, actuelle-
ment tout récemment en poste dans un CSCOM nous a dit qu'elle avait été
amenée, dans le cadre de son stage interné, dans ce service précisément, à an-
noncer. Quand nous lui avons demandé comment elle avait procédé, elle a ré-
pondu qu'elle avait dit au malade qu'il avait une maladie qui pouvait s'aggraver
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Dans l'ensemble les autres disent qu'ils n'annoncent pas la sé-
ropositivité aux malades. Ils donnent, pour justifier leur position,
les arguments que nous avons vu précédemment: annoncer à un
malade qu'il a le sida, c'est "accélérer sa maladie", ou si le malade
est "conscient" il se protégera, mais si il est "inconscient" il va faire
exprès de contaminer les gens. Mais aussi d'autres, comme: le ma-
lade peut avoir une mauvaise réaction et agresser le médecin ou
l'insulter, ou encore: « On ne peut pas dire comme ça, brutalement
à un malade qu'il a le sida ", et « moi qui suis jeune je ne peux dire
ça à un aîné" 21.
Dire à un malade qu'il a le sida, c'est lui dire en face cette parole
irréversible, qui tue physiquement mais aussi socialement. On an-
nonce la mort et on en précipite l'occurence. De plus, par cet acte,
non seulement, on l'accuse d'avoir eu des comportements immo-
raux, mais encore on prononce cette parole qui ne peut être démen-
tie, puisque la maladie est incurable. Etre malade du sida, c'est avoir
vécu de façon dépravée 22. Lorsque les médecins disent qu'ils ne peu-
vent annoncer à un malade qu'il a le sida, ou qu'ils essaient de lui
faire comprendre, tout en se refusant à prononcer le mot, ils pen-
sent et vivent l'annonce dans le cadre d'un code culturel qui ne peut
les autoriser à agir de telle façon, sinon en enfreignant la décence.
Or annoncer à un malade dans la relation médicale et sous le
couvert du secret médical, qu'il est séropositif, ce n'est en aucun
cas prononcer l'anathème social, puisque seul le malade est in-
formé. Ce n'est pas non plus lui faire injure que de lui dire qu'il a
été en contact avec un virus. Tous les praticiens (sauf celui qui re-
connut honnêtement son manque de courage dans cette circons-
tance) expliquent la non-annonce ou l'annonce détournée par des
arguments qui renvoient à la crainte de la réaction du malade. C'est
comme si de la relation médecin/malade, on isolait chacun de ses
éléments et que celle-ci ne pouvait être pensée précisément comme
relation.
Les médecins de Bamako se trouvent, très certainement, comme
n'importe quel médecin dans la situation où il n'est jamais facile
par les rapports sexuels, et que par conséquent il fallait qu'il se protège. Pour
elle, ceci correspond à une annonce de séropositivité car si le malade est "cons-
cient", il doit comprendre.
21. «On ne peut pas dire à un homme marié qui se respecte qu'il a le sida. »
22. Suivant en cela l'idée répendue localement qu'on n'attrape pas le sida
par les relations sexuelles, mais par la débauche, et l'adultère (jeneya).
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d'annoncer à une personne qu'elle est condamnée. Est-ce pour
échapper à cette difficulté, pour ne pas vouloir l'aborder qu'ils se
réfugient dans des registres explicatifs renvoyant aux idées toutes
faites issues des valeurs ambiantes? Ou bien ces normes sont-elles
prégnantes au point qu'ils ne peuvent recréer dans leur cabinet face
à leurs malades un univers où domine le professionnel, la relation
thérapeutique? On peut penser que chaque médecin est à la fois
homme ou femme avec ses difficultés professionnelles et impré-
gné(e) des valeurs de la société dans laquelle il vit. Et que chacun(e)
en fonction de sa personnalité à la recherche d'un certain confort
psychologique va aborder cette situation nouvelle que crée le sida
en glissant d'un registre à l'autre (le professionnel, le socio-culturel),
en mettant en avant à tel ou tel moment les critères de l'un ou de
l'autre.
Maladie incurable mais aussi transmissible, le sida renvoie à la
fois à la mort annoncée du malade mais également à son pouvoir
contaminant. Si les médecins disent: « Ici ce n'est pas facile, en
Afrique on ne peut dire à quelqu'un qu'il va mourir» et que cet
énoncé prend valeur de règle déontologique pour, par exemple, les
cancers incurables, comment s'y prennent-ils pour annoncer ou pas
le sida face à cette difficulté qui les renvoie à une contradiction
commune: comment ne pas prononcer une parole qui annonce la
mort physique, une parole vécue comme dénonçant un comporte-
ment banni socialement, et limiter les risques de contamination?
Les médecins ne parlent ni de séropositivité, ni de sida, mais la
plupart évoquent, néanmoins, soit le côté contaminant des relations
sexuelles, soit le facteur aggravant de celles-ci. Ils disent au malade,
qu'il est atteint d'une maladie, qui se transmet par les relations
sexuelles et que tant qu'il n'est pas guéri, il faut soit qu'il s'abstienne
soit qu'il utilise des préservatifs. Ou encore, ils expliquent au patient
que sa maladie risque de s'aggraver avec les relations sexuelles, et
qu'il doit par conséquent s'abstenir ou se protéger s'il veut guérir.
Certains pensent ainsi cacher la dure réalité au malade. D'autres,
en revanche, ont l'impression qu'en leur parlant préservatifs et re-
lations sexuelles, quelques malades vont comprendre. Ainsi, ils an-
noncent de façon voilée 23.
23. Cependant quand il arrive qu'un de ces derniers est confronté à un ma-
lade qui a appris ailleurs qu'il est séropositif. ou qui le soupçonne fortement,
leur principale préoccupation est de l'en dissuader pour diminuer son anxiété,
son angoisse.
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Certains médecins se donnent l'impression d'engager leur res-
ponsabilité face à la contamination en prescrivant aux malades des
analyses pour leurs conjoints. D'autres n'en font rien pour éviter
tous problèmes avec l'entourage, la famille, ce que, d'ailleurs, la
plupart redoutent. Mais, ceux qui cherchent à rencontrer les parte-
naires, à de très rares exceptions près, ne le font que lorsque le
patient est marié. Ils disent qu'ils agissent de même si le malade est
une femme ou un homme. Ils demandent à une femme de faire
venir son mari et à un homme son ou ses épouses. Cependant, il
faut remarquer que jamais un mari ne s'est présenté, alors que,
souvent, les épouses viennent consulter et acceptent de faire prati-
quer les analyses demandées. En effet, une femme peut difficile-
ment demander à son mari de se rendre au centre de santé. De plus,
étant malade, elle aurait peur de se voir accusée de se méconduire.
En revanche, les épouses normalement doivent obéir à leur mari,
qui, s'il leur demande de consulter, paiera les soins. Comme le dit
un médecin: « Les épouses viennent parce que le mari sera incri-
miné le premier ou c'est une coépouse qui sera incriminée. Alors
que pour le mari c'est honteux. Si c'est lui qui est malade c'est hon-
teux, si c'est sa femme, c'est honteux parce qu'il est cocu. »
Cependant, négatif ou positif, le résultat du test n'est jamais
communiqué aux épouses. Pour certains médecins la séropositivité
des épouses signifie qu'ils n'ont pas à dire au mari de prendre des
précautions, ses femmes étant déjà atteintes; ce qu'ils font, en re-
vanche, si celles-ci ne sont pas contaminées. Il n'y a, par consé-
quent, pas d'annonce pour les femmes séropositives et, par ailleurs,
on ne leur signale pas non plus la séropositivité de leur mari. Citons
le cas de ces deux femmes séronégatives, qui suppliaient le médecin
de leur dire si leur mari avait "la chose là". Le médecin n'a rien
voulu leur répondre, mais a conseillé au mari, de son côté, d'avoir
des rapports protégés. Lorsqu'un médecin rencontre les conjoints,
il ne parle que de maladies qui peuvent se transmettre sexuellement,
et pourtant « les femmes on ne leur dit pas mais elles comprennent
que c'est le sida» 24.
24. D'une certaine manière, on peut dire qu'au Mali il n'y a pas de séropo-
sitif. Il n'y a que des "malades du sida", dans la mesure où les tests ne sont
pratiqués que lorsque les patients ont déjà des signes patents. Seules les épouses
de sidéens sont séropositives. Il faut remarquer que les femmes mariées repré-
sentent le seul "groupe réellement à risque" de par leur statut et les rôles qui en
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Les médecins ne préviennent pas plus les conjoints séropositifs
que les malades, et peut-être beaucoup moins dans la mesure où
certains disent annoncer au malade sa séropositivité de façon voi-
lée. Par ailleurs, ils ne préviennent pas non plus les conjoints des
risques qu'ils courent. S'ils taisent la séropositivité d'une femme à
son mari, disent-ils, mais dans les faits ils n'en n'ont pas l'occasion,
c'est pour "ne pas avoir d'histoire" ou "ne pas faire d'histoire" 25.
Quant aux épouses, comme le disent les médecins: « C'est difficile,
ici normalement les femmes ne peuvent se refuser à leur mari ». En
fait, ils ne veulent être mêlés en rien, aux histoires entre conjoints,
entre familles alliées.
La pratique générale consiste donc à faire les tests à l'insu des
malades comme à l'insu des conjoints potentiellement séropositifs
et à ne pas leur annoncer les résultats. Si comme le dit Françoise
Héritier « le test n'est pas une mesure de santé publique... Il a une
vérité individuelle pour soigner ou pour prévenir» (HÉRITIER-AuGÉ
1993: 386), on peut se demander pourquoi les médecins le prescri-
vent. Quand nous leur posons la question, la plupart restent sans
réponse ou disent ou que c'est, tout simplement, pour faire un dia-
gnostic. D'autres avouent que bien souvent le personnel médical
éprouve des craintes et que, par conséquent, face un malade séro-
positif ils prendront des précautions particulières 26.
découlent. Si elles se conduisent en épouses exemplaires, elles peuvent se pro-
téger contre la critique sociale, mais en aucun cas contre les risque de conta-
mination d'une maladie sexuellement transmissible quelqu'en soit leur volonté.
Leur seul pouvoir de négociation, est d'exiger que le mari s'acquitte de ses de-
voirs vis-à-vis d'elles et de leur enfants. De nombreuses femmes craignent le sida
et contrairement aux hommes, elles ne fanfaronnent pas en disant que le sida
n'existe pas. Une femme nous a même dit qu'il faudrait qu'une loi soit votée
pour que les femmes mariées puisse demander à leur mari de porter des pré-
servatifs.
25. Une femme à qui un médecin avait prescrit des analyses, a remis l'or-
donnance à son mari, celui-ci devant lui donner de l'argent pour qu'elle puisse
se rende au laboratoire. Le mari s'est adressé à un infirmier de sa connaisance
pour se renseigner sur la nature des analyses. L'infirmier voyant que le médecin
avait prescrit un test VIH a dit au mari que sa femme avait le sida. Le mari a
divorcé.
26. Par exemple, pour éviter de se piquer, ils refuseront à un malade qui le
demande de lui faire un sérum ou ils porteront des gants. Mais tous disent qu'ils
n'ont pas de gants, parce que les centres de santé n'ont pas les moyens d'en payer
(ce qui signifie bien que ceci ne doit pas être considéré comme prioritaire). Ils
disent alors, qu'ils évitent de toucher les "secrétions" des malades et qu'ils se
nettoient bien les mains avec des détergeants ou produits antiseptiques s'ils en
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Mais, si les médecins n'annoncent pas aux malades leur séropo-
sitivité, s'ils ne préviennent pas non plus leurs conjoints, pour la
plupart, ils ne peuvent ou ne veulent garder ce "secret" pour eux et
quand ils en ont la possibilité ils préviennent un parent.
L'annonce à un parent
C'est comme si, n'ayant pu révéler aux patients la nature de leur
maladie, les médecins cherchaient à partager, quand même, ce se-
cret trop lourd, sans se donner l'impression d'enfreindre le principe
de confidentialité. Ils choisissent d'informer deux types de person-
nes. Souvent les malades se rendent au centre accompagnés d'un
parent qui s'occupe d'eux, qui les prend en charge. Dans certains
cas, surtout si le malade est vraiment en mauvaise santé, c'est l'ac-
compagnant qui revient avec les résultats d'analyse. C'est bien sou-
vent lui que les médecins informent. Mais s'ils n'ont affaire qu'au
malade, ils cherchent parfois à contacter un responsable de famille
et c'est alors pratiquement toujours un frère aîné. La personne avi-
sée n'est semble-t-il jamais quelqu'un de la génération supérieure
du malade (ce ne peut être un "père"), mais un aîné de la même
génération.
La plupart du temps quand les médecins agissent ainsi, le pa-
tient est déjà bien malade ou en phase terminale, et le parent a déjà
souvent un doute sérieux concernant le diagnostic. Les médecins,
alors, n'ont qu'à confirmer ce doute. Là aussi ils évitent de pronon-
cer le mot sida, et choisissent des moyens détournés pour l'expri-
mer. Mais s'ils disent presque tous qu'ils n'annoncent pas aux ma-
lades la séropositivité, en revanche, ils disent annoncer la vérité au
parent.
Il semble bien que ce qui est véritablement en jeu ici, c'est
l'image de leur compétence professionnelle qu'ils tiennent à préser-
ver. Si les uns et les autres justifient parfois différemment cette
pratique, l'argument le plus couramment énoncé est de type éco-
nomique. Si le parent, qui prend en charge le malade, est informé
du caractère incurable de la maladie, il ne va pas continuer, face à
ont. On peut se demander pourquoi des mesures d'hygiènes minimales comme
de se laver les mains après avoir ausculté un malade ne sont pas systématique-
ment appliquées, sida ou pas. Et si à la limite la peur du sida pouvait tendre à
généraliser ces mesures, on ne pourrait que s'en féliciter.
227
PSYCHOPATHOLOGIE AFRICAINE
des traitements qui n'apportent pas une amélioration sensible ou
durable, à "courir partout" à la recherche d'un thérapeute efficace
et à engager sans cesse des dépenses. Un médecin dit que lorsqu'il
a informé le parent d'un de ses patients, celui-ci l'a remercié, parce
qu'ainsi il n'allait plus faire de dépenses inutiles.
Souvent lorsque les parents savent que la mort est inéluctable,
ils renvoient le malade au village où il sera pris en charge par la
famille rurale. Celle-ci, souvent non informée, s'en occupera atten-
tivement comme on doit le faire pour quelqu'un de gravement ma-
lade. Il sera traité par les guérisseurs locaux. Un médecin dit même
que lorsqu'il prévient le parent le plus proche du malade, il lui con-
seille, voire demande de le renvoyer au village. Si les médecins avan-
cent un argument économique pour légitimer l'annonce à un pa-
rent, qui certes peut être valable et présenter pour certains d'entre
eux des avantages, elle n'en présente pas moins aussi pour le malade
des risques dont quelques uns sont conscients. Si le malade est ren-
voyé au village, le médecin est déchargé de ce cas difficile et sa
compétence n'est pas remise en question, mais le malade peut souf-
frir du fait de l'annonce à son parent. Ce dernier risque de mettre
en avant des difficultés économiques pour ne pas acheter le moin-
dre traitement qui pourrait le soulager. En effet, si on sait qu'un
malade est condamné, on cesse de "dépenser" pour le traiter. Il n'y
a pas de raison de continuer à "se fatiguer" puisqu'il va de toute
façon mourir 27 •
Dans l'ensemble les médecins prennent des précautions, et n'in-
forment pas n'importe qui. Cependant il peut y avoir des dérapages.
Si la plupart du temps, le parent garde le secret pour lui, il peut
arriver aussi que « la mort tardant à venir, le frère étant mécontent,
un soir devant la cour pleine ", il va dire « untel nous embête, vous
croyez qu'il va guérir, on m'a dit qu'il a le sida; donc moi je ne vais
pas me tuer, on est en train de tout faire, il est en train de fatiguer
les gens, il ne faut pas que les gens se fatiguent" 28. Prévenir un
27. « Quand il est décédé, il n'a même pas eu droit au cérémonial, on l'a
enterré, comme un chien, ce sont ses apprentis qui ce sont occupés de lui. » Les
gens n'assistent pas à l'enterrement de quelqu'un dont il a été proclamé de son
vivant qu'il avait le sida. On n'assiste pas à l'enterrement de quelqu'un qui a
"pratiqué l'adultère".
28. Ce médecin qui ne parle pas directement de sida, précise que le fait de
dire qu'il faut renvoyer le malade au village, ne laisse pas de doute sur la nature
de la maladie, tout au moins son côté incurable.
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parent peut donc amener certaines formes de rejet 29. Dans l'ensem-
ble ceci est cependant plutôt rare. Les familles entourent leurs ma-
lades et de façon consciente ou inconsciente elles se protègent con-
tre un éventuel "diagnostic" de sida de la part de l'entourage, du
voisinage. Ainsi on dira et l'on croira que le malade a été "agressé"
ou est atteint de sayi jè 30,
L'annonce à un parent du malade constitue, d'une certaine ma-
nière, du propre aveu de certains médecins, un moyen de se dé-
charger non seulement du poids du secret, mais aussi de certaines
responsabilités. C'est le cas de ceux qui ne sont pas mécontents de
voir les malades renvoyés au village, ou de ce médecin qui, n'ayant
pas le courage de faire l'annonce au malade, compte sur le parent
pour que celui-ci soit le fasse, soit prenne toutes les précautions
pour qu'il n'y ait pas de nouvelles contaminations. C'est aussi pour
quelques rares médecins, une façon de pouvoir suivre sérieusement
leurs malades et les traiter à domicile en s'assurant un relais fami-
lial.
Un médecin pense qu'en prévenant un parent on va ainsi pro-
téger, contre les risques de contamination, le voisinage voire la com-
munauté. Il considère le sida comme une maladie à part; ce qui
importe avant tout, ce n'est pas le malade, qui de toute façon "va
partir" 31, mais de protéger la population. Les gens doivent être in-
formés, pour qu'ils n'envisagent pas de "marier les femmes" du ma-
lade, une fois veuves 32. Et pour lui le meilleur moyen d'informer,
n'est pas une campagne médiatique mais le contact interindividuel.
En effet, « au Mali si on informe une tierce personne, elle va parler,
la discrétion n'est plus assurée. )} Ce médecin est le seul à tenir ce
type de discours brutal.
29. Un médecin nous présentait ainsi le fait qu'un frère aîné dès qu'il avait
su que sa sœur était séropositive, s'en était débarassé en la renvoyant au village.
Le médecin n'avait par conséquent pu suivre sa malade.
30. Catégorie nosologique locale vaste et ouvel-te qui peut accepter diverses
formes de pathologie. De plus ses symptômes, tels qu'ils sont décrits, semblent
pour certains correspondre à des maladies opportunistes du sida. Il est souvent
dit que ce que les médecins nomment sida, ne sont que des manifestations de
sayi jè, maladie que les médecins et Toubabs ne connaissent pas.
31. « De toute façon, il s'en va et il s'en va seul. On va comprendre qu'il a
été infidèle. "
32. «Dans le quartier, on dit qu'il y a des gens qui sont morts du sida, mais
même avant la quarantaine (veuvage), je vois des gens affluer chez ces dames.
S'ils avaient été informés avant, l'affluence allait beaucoup diminuer. "
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Cependant, lorsque les médecins, pensent à la contamination et
qu'ils disent prendre leur responsabilité face à ce danger, c'est pres-
que uniquement par rapport aux veuves d'un sidéen qu'ils l'envisa-
gent.
La dénonciation des alliées
La plupart des médecins, par rapport au sida, décrivent le lévirat
comme une coutume dangereuse. En effet, si un cadet du défunt
épouse les veuves, la famille va continuer à être endeuillée. C'est,
entre autres, pourquoi ils tiennent à prévenir un aîné de la nature
de la maladie de leur patient, afin que celui-ci "fasse tout" pour que
les veuves ne soient pas remariées au sein de la famille 33.
Les épouses ou veuves séropositives ne sont pas prévenues (les
médecins ne leur annoncent pas), mais un parent agnatique du ma-
lade est prévenu du danger qu'elles représentent. Même si le test
n'a pas été fait, les épouses sont présentées comme potentiellement
contaminantes. Il semble bien que les médecins ne veulent ou ne
peuvent penser leur impact ou leur responsabilité face à la conta-
mination que dans le cadre d'une communauté restreinte, la fa-
mille, le lignage agnatique ou dans quelques cas particuliers le vil-
lage 34. Ne peut être protégé qu'un groupe déterminé, clos dont les
limites peuvent être désignées. Tout élément rapporté, extérieur ne
peut que le mettre en danger. Une famille qui a déjà été touchée
par le malheur risque de le voir prendre des proportions inquiétan-
tes, si elle ne rejette pas ces éléments rapportés qui sont peut-être
contaminés, mais sans aucun doute contaminants.
Il est surprenant que les médecins ne songent pas que si les
épouses ne sont pas gardées au sein de la famille de leur mari dé-
funt, elles sont automatiquement remises sur le "marché sexuel et
matrimonial", et que par conséquent il y a là un réel risque de con-
tamination diffus non contrôlable. Le lévirat, au contraire, pourrait,
33. Nous avons vu que bien souvent le parent est informé alors que le ma-
lade est en phase terminale. En milieu hospitalier, alors qu'on tait complètement
le sida, des internes nous ont dit qu'une fois que le malade était décédé, ils
contactaient le frère aîné.
34. Un frère aîné, infirmier de son état, qui renvoyait sa sœur au village, a
dit qu'il préviendrait le village, parce que « la fille pouvait être dangereuse, étant
de mauvaise moralité. » Une femme célibataire séropositive, "qui a le sida", ne
peut être que de "mauvaise moralité".
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peut-être, représenter une de ces institutions facilitant, la prise en
charge des séropositives. En effet, cette coutume permet, entre au-
tres, aux veuves de pouvoir continuer à vivre, si elles le désirent, au
sein du lignage auquel elles ont donné des enfants, et donc de rester
auprès d'eux. Il existe des formes de lévirat où le mariage n'est pas
forcément consommé, en particulier quand les femmes sont âgées.
Il est vrai qu'à Bamako, quand on évoque le lévirat, on pense ma-
riage consommé, surtout quand les femmes sont encore jeunes.
Mais la séropositivité et le sida créent une situation particulière
qu'il faut pouvoir gérer. De plus, si une femme a déjà donné des
enfants à la famille de son mari, il peut être concevable qu'un ma-
riage soit non consommé 3S ou consommé avec des relations proté-
gées. On peut imaginer qu'une famille déjà éprouvée et consciente
de la situation serait la mieux à-même pour protéger ses membres
et ses alliées.
11 faut cependant comprendre que si les médecins conseillent à
un responsable de la famille, d'une certaine manière, de chasser les
veuves, ils le font sincèrement en pensant lutter contre la contami-
nation et ainsi éviter un désastre. D'une part, comme nous l'avons
signalé plus haut, la protection ne peut être pensée que dans un
espace limité, inscrit et l'agression, tout au moins pour ce qui con-
cerne le sida, comme venant presque toujours de l'extérieur, mais,
d'autre part, aussi parce que les femmes dans le système de repré-
sentations concernant les maladies sexuellement transmissibles
(MST) n'ont pas le même statut que les hommes. Les MST sont
appelées "maladies des femmes" (musa bana). Ce sont les maladies
qu'on "attrape avec les femmes". Bien souvent, d'ailleurs, elles peu-
vent être porteuses de ces maladies sans qu'on s'en rende compte
comme c'est le cas pour le sapisi (gonococcie). Et si l'on dit que les
MST peuvent se transmettre aussi des hommes aux femmes, les
femmes sont symboliquement premières dans l'ordre de la conta-
mination.
Les médecins ne semblent pas échapper à la force de ces repré-
sentations et bien souvent leurs discours en témoignent. De plus,
au Mali ce sont principalement les "prostituées qui donnent le sida".
35. En milieu musulman une veuve doit être remariée. Si elle est âgée, le
mariage religieux sera célébré, le mari subviendra à ses besoins, mais le mariage
ne sera pas nécessairement consommé. Pourquoi ne pas s'inspirer de ce modèle,
assez couramment pratiqué à Bamako?
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Un homme va attraper le sida parce qu'il aura eu une relation avec
une femme qui "n'est pas sérieuse" (mais encore fallait-il qu'il le
sache), une femme sera sidéenne parce qu'elle est une femme de
"mauvaise moralité". Parce qu'il s'agit de protéger la famille et que
la filiation est, à de rares exceptions près, patrilinéaire et parce que
les femmes sont vécues comme potentiellement porteuses de MST,
lorsque les médecins pensent danger de contamination, c'est plus
précisément dans le sens d'une transmission femme-homme, qu'ils
se sentent en droit d'agir.
Conclusion
L'attitude quasi générale des médecins est de ne pas annoncer
à leurs patients qu'ils sont atteints de sida, de ne pas informer les
épouses de leur séropositivité et de ne pas prévenir les conjoints des
risques qu'ils encourent. Ce dernier point pourrait se comprendre
dans le cadre du secret médical. Cependant celui-ci n'est pratique-
ment jamais évoqué et lorsque les praticiens tentent d'agir pour
faciliter la prise en charge du malade, ou de limiter les risques de
contamination, précisément ils le violent sans donner l'impression
d'en avoir conscience. Ainsi, ils préviennent un parent du malade
et les beaux-frères des femmes séropositives.
Les médecins, à l'instar de la population, vivent le sida comme
une maladie particulière et en l'absence de règles déontologiques
édictées au niveau national la concernant, ils cherchent à leur ni-
veau le meilleur moyen d'agir. Leur réflexion et la pratique qui en
découlent ne peuvent, d'une certaine manière, qu'être influencées
par les différentes représentations véhiculées sur le sida, et les schè-
mes culturels qui les ont modelées. Comment pourraient-ils aller à
contre-courant, en s'appuyant uniquement sur la déontologie pro-
pre à leur profession, eux qui se sentent seuls, non soutenus par les
autorités compétentes, face à la maladie et aux malades.
Au Mali, la tendance générale est de taire le sida. Certes, on parle
de prévention et des campagnes sont faites dans ce sens. Le mar-
keting social tente de diffuser le port du préservatif, mais même
dans ce cadre l'accent n'est pas mis sur le sida, mais sur la protec-
tion en général des MST et sur son caractère contraceptif. Si on
parle prévention, on parle peu de la réalité de la maladie présente
dans le pays. Comment comprendre que les hôpitaux et laboratoires
232
BAMAKO, TAIRE LE SIDA
nationaux manquent en permanence de réactifs pour les tests, qu'il
n'y ait pratiquement aucune information diffusée sur le nombre de
cas de sida et sur le taux de séroprévalence, sinon par ce désir po-
litique, largement partagé par la population, de taire le sida.
Les médecins n'ont pas la tâche facile, et si la plupart se réfu-
gient dans la non-annonce et taisent eux aussi le sida, les quelques
rares qui pensent qu'il est de leur devoir d'annoncer aux malades
leur séropositivité, ont tellement l'impression de ne suivre le mou-
vement général et de transgresser un ordre établi, qu'ils en perdent
leurs repères professionnels. La confusion s'instaure. Comme chez
ces médecins qui disent: « Ici au Mali, on ne permet pas d'informer
directement le malade, ce n'est pas comme en Europe », ou encore:
« Il n'y a pas de loi qui autorise à annoncer le sida. »
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RÉSUMÉ
Ne rien dire ou peu sur la présence de la maladie au Mali, c'est protéger le
pays contre une image honteuse que ce mal diffuse. Maladie des autres et de
l'ailleurs, le sida est renvoyé aux marges spatiales et sociales, les migrants et les
prostituées. Les médecins qui prescrivent les tests à l'insu des malades s'inscri-
vent dans cette politique générale qui tend à taire le sida. Avec les malades, ils
évitent ce mot dangereux qui pourrait déclencher des réactions violentes (pour
les malades, leur entourage ou eux-mêmes). Leurs discours se construisent dans
le cadre d'une démarche identitaire malienne et légitiment une gestion spécifi-
que de la séropositivité et du sida tenant compte des contraintes culturelles.
Leurs pratiques cherchent à écarter tout risque de pollution sociale et à préser-
ver contre la contamination déstructurante et mortelle cette représentation de
l'unité familiale d'appartenance qu'est le lignage agnatique.
Mots clés: Sida - Séropositivité - Annonce - Relation médecin/malade - Repré-
sentations sociales - Bamako (Mali).
SUMMARY
AlOS IN BAMAKO: KEEPING PEOPLE IN THE DARK
To say nothing or very little about the presence of Aids in Mali is to protect
the country against the shameful image projected by the disease. Aids is a di-
sease that happens to others, elsewhere, and can thus be relegated to the geo-
graphic and social margins of the country: to migrants and prostitutes. The
physicians who prescribe tests without their patients' consent participate in this
general determination to keep people in the dark. With their patients they avoid
uttering the word so liable is it to trigger off violent reactions (against patients,
their families or themselves). Their discourse is shaped by the search for a Ma-
lian identity and consequently legitimizes a specific approach to the manage-
ment of aids and seropositivity that accepts cultural constraints. In their daily
practice their aim is to avoid any risk of social pollution and to preserve the
ideal family unity represented by the agnatic descent group against the destruc-
turing and lethal effect of the disease.
Key words : Aids - Seropositivity - Disclosure - Physician/patient relationship -
Social representations - Bamako (Mali).
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LA SITUATION DU CONSEIL EN RÉPUBLIQUE
CENTRAFRICAINE
Dr Françoise Hélène JABOT
L'infection à VIH en République Centrafricaine
c'est en 1984 que les premiers cas de sida ont été diagnostiqués
en RCA 1. Les prémices de la lutte remontent en 1986 avec la créa-
tion d'un Comité National de Lutte contre le Sida. Le sida est dé-
claré problème prioritaire dès 1987 avec l'instauration des premiers
plans de lutte. Le Programme National de Lutte contre le Sida
(PNLS) a été mis en place avec l'appui de l'OMS en 1988. Les prio-
rités étaient alors, la prévention de la transmission par voie san-
guine avec la mise en place du dépistage pré-transfusionnel, et la
prévention de la transmission sexuelle au moyen de l'information
de la population. Le souci à l'époque était d'éviter avant tout de
nouvelles contaminations. Les malades étant condamnés, priorité
était donnée à la prévention. C'est ainsi que certains domaines de
la lutte ont été peu développés. Aujourd'hui, alors que les deux tiers
des lits des services de médecine sont occupés par des sidéens, le
problème de leur prise en charge se pose avec acuité.
La question de l'attitude à adopter dès la connaissance du ré-
sultat du test vis-à-vis du malade, de son conjoint, de ses partenaires
et de sa famille s'est posée très tôt. Dès sa première réunion en 1986,
le Comité National de Lutte contre le Sida débat de quelques ques-
1. La séroprévalence du VIH était autour de 2 % en 1984. En 1994, on l'es-
time à 15 % à Bangui, 8 % dans les villes de province et 4 % en zone rurale.
Environ 4 000 cas de sida ont été déclarés depuis le début de l'épidémie (Atelier
de consensus sur le Sida, PNLS/MSPAS, Bangui, 15-17 février 1994).
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tions éthiques et en particulier, s'interroge sur la conduite à tenir
vis-à-vis des malades et personnes séropositives. Bien que la néces-
sité de faire prendre conscience aux personnes infectées de leur rôle
de transmetteur soit reconnue de tous, l'information du malade ou
de la personne infectée de son état reste à l'appréciation du médecin
qui a pour consigne de « ne pas choquer les familles ou les cou-
ples ». Le conjoint étant supposé contaminé quand un des deux par-
tenaires est hospitalisé, le Comité recommande de « ne pas suggérer
de restrictions sexuelles dans le couple ». Par contre, il est conseillé
d'informer la famille au décès du malade, pour qu'elle puisse pren-
dre des précautions au moment de la toilette du défunt.
Deux ans plus tard, le Comité constate que les malades ne sont
toujours pas informés de leur statut sérologique. Cette situation est
attribuée, pour les uns, à l'absence d'une autorisation officielle éma-
nant du Ministère, pour les autres, à la pression de l'opinion publi-
que.
En 1989, le sujet est à nouveau abordé, cette fois-ci avec les
médecins praticiens, à l'occasion du premier séminaire de forma-
tion sur le sida qui leur est destiné. Dans ses recommandations
finales cette réunion préconise d'informer le malade « avec tact et
prudence ». La majorité des médecins aujourd'hui restent fidèles à
cette recommandation dont le caractère imprécis a donné libre
cours à diverses interprétations et pratiques.
Il y a seulement deux ans que le PNLS a identifié le thème de la
prise en charge des malades parmi ses priorités. En préalable à
l'élaboration d'un programme national d'appui psycho-médico-so-
cial (APMS), une enquête est réalisée auprès des praticiens de santé 2
dans l'optique de faire un bilan de la situation sur les conditions
du dépistage, l'annonce du résultat sérologique et le suivi des ma-
lades et personnes infectées. On constate alors, que très peu de mé-
decins informent leurs patients de la réalisation du test sérologique
VIH et, a fortiori, du résultat. La moitié d'entre eux se montre op-
posés au recueil du consentement et à l'annonce de la séropositivité.
Suite aux résultats de ce travail, une circulaire ministérielle est
diffusée auprès de tous les médecins du pays les invitant à informer
2. JABOT F.R. VAN DEN DRIES A., BIAMPENG M., ROUNGOU J.B., SOMSE P. « At-
titudes, opinions et pratiques des praticiens de santé à l'annonce du résultat
sérologique VIR » VIle Conférence intenationale sur le sida en Afrique, 8-11
décembre 1992.
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leurs patients de leur statut sérologique. Ce texte provoque une in-
quiétude parmi les praticiens qui se croient désormais dans l'obli-
gation d'annoncer tout résultat sérologique positif. Les médecins
sont alors réunis en atelier pour susciter une réflexion sur l'ensem-
ble des questions liées au test et pour les amener à définir une con-
duite à tenir commune. Concernant les conditions du dépistage, les
médecins formulent les recommandations suivantes. Le test ne peut
être pratiqué sans prescription. Le prescripteur ne peut être qu'un
médecin ou, à défaut, un technicien supérieur de santé ou un in-
firmier diplômé responsable d'un service hospitalier ou d'une for-
mation sanitaire. Cette dernière recommandation nous semble il-
lusoire dans la mesure où le laboratoire effectuant le test n'a aucun
moyen de vérifier le respect de cette condition.
Après cet atelier, le principe de l'annonce du résultat aux per-
sonnes séropositives est accepté dans le discours, si ce n'est dans
les faits.
Les conditions du dépistage VIH : état des lieux
Jusque là exceptionnelles, les demandes volontaires de test
étaient, pour la plupart, justifiées par des nécessités administrati-
ves, le patient s'adressant alors préférentiellement à un médecin
privé, assez rarement à un médecin du service public en l'absence
d'une relation privilégiée entre eux. Depuis quelques mois les de-
mandes spontanées sont en augmentation. En effet, à Bangui, le
Centre de Référence des maladies sexuellement transmissibles offre
la possibilité d'effectuer la sérologie à un coût acceptable. Un mé-
decin assure la consultation préalable à la prescription du test et la
remise du résultat. Dans une ville de province, Bossangoa, dont le
laboratoire de l'hôpital est équipé d'une chaîne Elisa, un service de
"conseil" 3 vient de se mettre en place. Un assistant social reçoit,
pour l'entretien préalable au prélèvement, les patients devant subir
le test, qu'ils soient adressés par le médecin de l'hôpital ou qu'ils
viennent à titre volontaire. Pour les femmes qui souhaitent prati-
quer la sérologie, le conseiller sollicite l'accord du mari avant de les
adresser au laboratoire pour le prélèvement.
3. Nous utilisons ici la tenninologie française mais en Centrafrique, le tenne
"counseling" est utilisé par l'ensemble du personnel de santé.
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Nombre de médecins restent encore peu favorables au dépis-
tage. Certains nous ont avoué dissuader leurs patients de faire un
test, si aucun argument clinique ne le justifie, en leur disant « ça va
vous rendre malade alors que vous êtes en bonne santé ». D'aucuns
ont parfois faussement annoncé un résultat négatif pour rassurer
le patient.
En dehors de ces situations de demandes volontaires, ce n'est
que dans un petit nombre de cas, que le consentement préalable du
patient avant le test est requis par le médecin. Ces derniers affir-
ment respecter les règles élémentaires du conseil. La notion de con-
seil recouvre des significations variées et assez éloignées de sa vé-
ritable définition. Le conseil pré-test est défini par les médecins
comme étant « la préparation psychologique» ou encore « la sen-
sibilisation » du patient. Selon eux, il a lieu avant la remise du ré-
sultat du test mais après que celui-ci ait été exécuté. Dans cette
optique, le résultat revenu au médecin, ce dernier « tâte le terrain»
avant de le livrer au patient. Le conseil post-test résume l'ensemble
des conseils à donner au patient dont le résultat est positif. Il s'agit
d'une intervention « de l'ordre du spirituel ». Les patients sont sou-
vent invités à se confier aux religieux qui les aideront par la prière.
La croyance largement répandue au pouvoir de guérison de la prière
est partagée par quelques médecins, membres eux-mêmes d'un
mouvement religieux. Ceux-là jugent souhaitable de tester les pa-
tients proclamés guéris grâce à l'aide de Dieu, pour vérifier leur
"séronégativation". De façon générale, la notion de conseil reste
étroitement liée au concept d'éducation sanitaire et en particulier,
à la représentation autoritaire et moraliste qui lui est attachée. Le
terme français conseil, traduction de counseling, entretient la con-
fusion sur le rôle directif du médecin. Régulièrement confondus,
conseil et IEC (Information Education Communication) ont relayé
"éducation sanitaire" dont ils semblent être une version plus mo-
derne.
Le dépistage à l'insu du patient est de loin le cas le plus fréquent.
La situation extrême est celle où le personnel paramédical en milieu
hospitalier, fortement sollicité par des parents' ou des connaissan-
ces, prescrit le test sérologique sans connaître ni consulter le per-
sonne concernée, et remet le résultat à celui qui lui a demandé (ou
payé) le test.
En milieu hospitalier, le test sérologique est presque toujours
réalisé à l'insu du malade, qu'il soit demandé dans le cadre d'un
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bilan clinique ou à titre systématique dans les services de chirurgie
en réponse à l'inquiétude des chirurgiens face au risque de conta-
mination.
A titre ambulatoire, le prescripteur adresse le patient au labo-
ratoire avec une prescription en « langage codé», le terme Elisa
étant devenu synonyme de sida, pour que le patient ne sache pas
qu'il s'agit d'un test VIH 4.
Aux personnes qui soupçonnent avoir été testées et demandent
le résultat de leur test, certains médecins répondent franchement,
d'autres embarassés nient qu'un test ait été pratiqué ou prétendent,
sous divers prétextes, en ignorer le résultat.
Jusqu'à une époque récente, les donneurs de sang n'étaient in-
formés ni de la réalisation du test ni du résultat. Les rares donneurs
qui réclamaient leur résultat ne pouvaient l'obtenir. Les dons de
sang étant éliminés sur un seul test, le résultat non confirmé ne
pouvait être délivré au donneur. Les donneurs volontaires, connus
comme séropositifs sur la base d'un unique test, étaient prélevés
quand ils se présentaient pour un don de sang. Les poches recueil-
lies étaient ensuite jetées. Depuis quelques mois, un Centre national
de transfusion sanguine (CNTS) a remplacé l'ancien service. Une
politique d'information du donneur se met progressivement en
place.
Le trio « médecin, malade et résultat sérologique»
Nous évoquons ici les situations où le consentement du patient
n'a pas été obtenu avant d'effectuer le test.
La décision d'informer le patient de sa maladie dépend de plu-
sieurs critères, en premier lieu de l'état clinique du sujet. En règle
générale, les médecins préfèrent ne pas parler de sida aux malades
à un stade avancé de la maladie voire terminal pour ne pas les ac-
cabler davantage. De plus, ils jugent inutile d'évoquer les mesures
de prévention de la transmission du virus car ils estiment les ma-
lades dans l'incapacité d'avoir des relations sexuelles. Dans la ma-
jorité des cas, ils choisissent de taire la découverte de la séroposi-
tivité aux personnes cliniquement asymptomatiques et non préve-
4. Le code partagé entre médecins et personnel de laboratoire est réguliè-
rement modifié dès qu'il commence à être connu des patients.
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nues de la réalisation du test. Dans ce cas, aucun conseil n'est dis-
pensé, pour ne pas éveiller de soupçons. La réserve s'applique éga-
Iement aux sujets séronégatifs (<< Sinon, la personne saura qu'elle a
été suspectée»).
C'est donc plutôt le patient, vu à l'occasion des premiers épiso-
des critiques, qui est destinataire d'un énoncé sur la maladie.
Le second critère qui intervient dans la décision de l'information
du patient est lié à son niveau culturel supposé et à son statut social.
Seules, les personnes d'un niveau socio-culturel suffisant et dont
l'équilibre psychologique est jugé satisfaisant, pourront bénéficier
d'informations sur la maladie: « La personne intelligente devinera
après avoir été traitée sans succès ». Dans un service hospitalier,
l'attitude adoptée dépend des catégories de personnes. En effet « s'il
s'agit d'un indigent, on le dit à l'aîné. S'il s'agit d'un fonctionnaire,
on cache. Quand c'est un intellectuel, on contourne ». Dans tous les
cas, la personne concernée n'est pas informée de son statut sérolo-
gique.
Le discours médical livré au patient et défini comme étant la
révélation du diagnostic, est un discours autour·de la maladie. Il ne
s'agit pas à proprement parler d'annonce. « On adopte un style de
conversation ». Les médecins ne prononcent ni le mot séropositivité
ni sida mais évoquent un « virus apparenté au sida», un « virus qui
ressemble au virus du sida», ou tout simplement « le virus », caté-
gorie signifiante en soi. Ils parlent de « la maladie actuelle», de
« MST grave», «de terrain fragilisé», « d'immunité faible», «de
globules blancs très bas ». A eux de comprendre entre les mots:
« Quand on le dit comme ça, c'est une façon de confirmer ». Rares
seraient les patients qui demanderaient une explication claire. La
population, quant à elle, parle plus explicitement de « la maladie
des quatre lettres ».
Les praticiens insistent sur la fragilité du sujet et la nécessité
pour lui de se protéger des infections dont les autres sont porteurs.
Pour les en convaincre, certains disent « tu es séronégatif, fais at-
tention » et conseillent l'utilisation des préservatifs pour des rela-
tions occasionnelles. Cependant, l'utilisation de préservatifs n'est
pas préconisée à l'intérieur du couple marié car trop évocatrice d'in-
fection à VIH, et pour le patient et pour le conjoint. Considérant
que le conjoint est déjà contaminé, les médecins jugent inutile de
provoquer une crise dans le couple.
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Plaidoyer contre la vérité au patient
Les médecins interrogés avancent plusieurs arguments pour re-
fuser la vérité au patient. A l'unanimité, l'annonce du résultat est
jugée dangereuse. L'état de santé du patient est supposé s'aggraver
dès la communication du résultat. « Les gens meurent plus vite
quand ils se savent atteints ». A propos d'un patient toujours en vie
plusieurs années après la découverte de sa séropositivité, un méde-
cin affirme que, « si on lui avait dit, il serait sûrement mort ».
D'autre part, la communication du résultat est présentée comme
susceptible de provoquer des réactions négatives telles que le sui-
cide ou, encore, la multiplication délibérée des relations sexuelles.
« Les gens ne veulent pas mourir seuls ». « Ils vont distribuer la
maladie à un rythme effréné ». Les conduites agressives envers le
médecin sont également redoutées.
Des justifications d'ordre humanitaire sont par ailleurs invo-
quées d'autant qu'il y a ni remèdes disponibles ni structures de sou-
tien à proposer à ces personnes. « En Afrique, dire à quelqu'un qu'il
a le sida, c'est le rendre fou ». Avant la circulaire ministérielle, une
majorité de médecins, soucieux de se couvrir des conséquences
éventuelles de l'annonce 5, réclamaient une autorisation officielle
pour annoncer le résultat sérologique à leurs patients. Certains en-
voyaient leurs patients à des médecins placés à un haut niveau de
responsabilité pour la prescription du test tant ils estimaient que
cet acte relevait d'une juridiction particulière.
Si les malades sont rarement informés de leur état, la famille
l'est plus fréquemment. Les motifs énumérés par les médecins sont
multiples: pression de la famille qui veut savoir, justification de
l'aggravation du malade, nécessité de libérer un lit occupé par un
malade en phase terminale, besoin du concours de la famille pour
la prise en charge du malade, souci d'éviter d'éventuelles contami-
nations familiales quand on sait que des thérapies traditionnelles
« à risque» 6 sont en cours, ou lors de la manipulation du corps
après le décès du malade.
5. Les médecins redoutent les poursuites judiciaires dont ils pourraient être
l'objet si le malade se suicide ou si des agressions physiques ont lieu entre mem-
bres de la famille.
6. Le traitement d'un malade nécessite parfois que des scarifications en sé-
rie soient effectuées pour l'ensemble de la famille.
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Si généralement, le choix de la personne à informer s'oriente
vers celui qui a la charge matérielle du malade ou le chef de famille,
considéré comme seul habilité à délivrer le résultat à la personne
concernée et aux autres membres de la famille, il reste guidé par le
critère socio-culturel : parent de « classe sociale raisonnable », « pa-
rent éclairé ». S'il s'agit d'un enfant, le père sera plus volontiers le
parent informé. « Il est plus solide que la mère ».
Avec les tiers, les médecins parlent ouvertement de sida ou bien
de « maladie apparentée au sida ».
A l'opposé, certains praticiens n'informent pas les parents re-
doutant qu'ils cessent de prendre en charge les soins du malade ou
pire, qu'ils ne l'abandonnent.
« En théorie, il faudrait infonner tout le monde mais... »
L'absence de structures de soutien, le manque de disponibilité
du médecin, ne facilitent pas l'annonce de la maladie. Cependant,
il nous semble évident que la vérité est d'autant plus difficile à dire
que le consentement de la personne n'a pas été demandé avant de
pratiquer le test. Le consentement du patient n'est jamais sollicité
dès lors que le prescripteur n'est pas prêt à s'engager à donner ce
résultat, même si parfois il en approuve le principe. « En théorie, il
faudrait informer tout le monde mais... ».
Les premières campagnes d'information, ont largement mis l'ac-
cent sur la peur en diffusant le message « le sida tue ». Annoncer la
séropositivité 7 équivaut à prononcer une sentence de mort. Cette
parole d'annonce revêt à elle seule un pouvoir de mort - « Quand
on leur dit, on les précipite à la mort» - renforcé par l'interdit de
procréation. Suivant ce discours, la protection systématique des
rapports sexuels annule la possibilité pour le sujet de prolonger son
existence par une descendance. Ce discours est d'autant plus diffi-
cile à produire que le sujet infecté n'est pas malade. « Comment
croire qu'un individu costaud comme ça, en pleine forme, peut être
infecté? Comment lui dire de limiter ses relations? ». La limitation
du nombre des partenaires n'est pas considérée très adaptée à l'ac-
tivité sexuelle dont les Centrafricains se prévalent. A ce propos, un
7. Les tenues de séropositivité et sida sont souvent utilisés de façon indif-
férenciée, y compris par le personnel médical.
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technicien de santé affirmait que « à l'étranger, les Centrafricains
sont très recherchés car on sait combien ils aiment les femmes ».
L'utilisation du préservatif n'est pas une méthode que les méde-
cins adoptent facilement eux-mêmes. La prise de risque est corrélée
au degré d'investissement dans la relation. plus celle-ci est profonde
et semble durable, moins le condom, synonyme d'infidélité, est ac-
ceptable. Ils disent préférer pratiquer, en alternative au préservatif,
un test sérologique de dépistage avec leur nouveau partenaire. Par
conséquent, il ne leur semble pas acceptable de proposer l'utilisa-
tion du préservatif à l'intérieur du couple stable.
La prescription du test sérologique et la délivrance de son ré-
sultat ne sont pas considérées comme des actes anodins. La respon-
sabilité du médecin est engagée bien au delà du simple acte médi-
cal. Il est fréquent que l'annonce de la séropositivité ou de la maladie
génère des conflits entre les conjoints et par extension, entre les
familles, qui se rejettent mutuellement la responsabilité de l'infec-
tion. Dans la population, circule la rumeur selon laquelle, dans un
couple, le premier malade est le premier contaminé, donc, celui qui
a fauté. « Pourtant, nous dit un médecin, ce n'est pas la personne
sur le lit d'hôpital qui est forcément la coupable ». De fait, donner
le diagnostic équivaut pour le médecin à désigner un coupable et
donc à une mise en accusation du patient. Inversement, taire la
maladie, ou tout au moins ne pas l'évoquer, serait, dans ces condi-
tions, une manière de mettre le malade à l'abri de l'accusation. Pré-
server l'unité du couple, c'est aussi garantir assistance au malade,
et en dissimulant le résultat, le protéger de l'exclusion. Pourtant, à
l'opposé, la révélation d'un résultat sérologique positif peut être un
démenti à une accusation de sorcellerie. Une parente d'une malade
sidéenne hospitalisée suppliait le médecin d'annoncer le diagnostic
à la famille pour disculper sa propre sœur accusée d'avoir jeté un
sort à cette patiente.
« Tant qu'on ne l'a pas dit... »
Ecartelés entre l'exigence de vérité au malade et la peur des con-
séquences que nous avons évoquées, les médecins adoptent une at-
titude de compromis en délivrant une information à demi-mot. Ha-
bituellement le praticien donne des indices suffisants pour que le
malade puisse identifier le diagnostic. Bien qu'on ne nomme pas la
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maladie, celle-ci est fortement évoquée à travers des métaphores ou
des périphrases assez explicites de par leur référence au virus, aux
modes de transmission, à la physiopathologie et à l'actualité de la
maladie. Le contenu du discours, le comportement d'évitement du
médecin constituent d'autres modes de révélation indirects. Les
conseils prodigués sont suffisamment suggestifs pour qui a bénéfi-
cié d'un minimum d'information sur le sida.
Livrée en langage codé, l'information est accessible aux patients
qui ont les capacités tant intellectuelles que psychologiques de le
déchiffrer. C'est pourquoi le choix de la personne revêt une impor-
tance particulière. Il est clair que, quand on ne veut rien dévoiler,
on exclut toute référence au sida.
Cette pratique répond à leur souci de respecter deux principes
fondamentaux, à savoir protéger le malade et protéger la collecti-
vité. Ainsi, la stratégie utilisée consiste à faire suspecter la maladie
au patient en lui laissant le choix d'affronter ou non la vérité. A lui
de voir s'il peut assumer cette vérité: « Tant qu'on ne l'a pas dit, la
personne peut garder l'espoir ».
Cette stratégie est censée préserver la collectivité, des réactions
négatives du sujet infecté. Considérant que l'individu informé de
son état se vengera probablement et contaminera un nombre élevé
de partenaires, les praticiens craignent d'augmenter, en délivrant le
résultat, le nombre de personnes qui risquent d'être infectées. Tan-
dis que si l'individu reste ignorant de son état, la diffusion de l'in-
fection restera limitée à son réseau habituel de relations (( le cercle
est plus réduit quand on ne sait pas »).
En raison de son potentiel contaminant, le sujet infecté consti-
tue une menace pour la société. Minimum si le sujet conserve une
conduite sexuelle socialement normale, le risque de contamination
augmente s'il opte pour une attitude de vengeance. En ne délivrant
pas le résultat à son patient, le praticien fait le choix d'induire la
situation la moins grave et la plus acceptable. De fait, il considère
agir en cohérence avec les stratégies de prévention.
Pour une meilleure prise en charge des patients
L'insistance des médecins sur la nécessité de n'informer que les
personnes d'un niveau socioculturel élevé traduit leur difficulté à
instaurer une communication avec les malades, et ce d'autant, que
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la distance qui les sépare est grande. Les relations réussies sont le
fait de médecins proches de leur malade du fait d'un lien de parenté,
d'une relation amicale ou de l'appartenance à une même commu-
nauté. Le rapport instauré ne relève plus du seul niveau médical.
Mis en scène dans les pièces de théâtre à visée éducative sur le sida,
le médecin est caricaturé en un personnage aussi peu sympathique
que communicatif, qui s'exprime dans un langage incompréhensi-
ble et ne laisse aucune place au discours du malade. Peu de méde-
cins sont actuellement prêts à pratiquer le conseil, tel qu'il est théo-
riquement défini, même après avoir reçu une formation spécifique.
Les exercices de mise en situation effectués lors des stages sur la
technique du conseil, révèlent leur difficulté à se départir d'une re-
lation directive, autoritaire avec leur patient, voire à se projeter dans
un véritable dialogue avec lui. Ces formations considérées comme
indispensables et même suffisantes pour donner aux médecins les
moyens de gérer les problèmes de leurs patients, peuvent-elles
transformer la nature du rapport médecin-malade? En réalité, que
savons-nous du contenu de l'échange réalisé au cours de la consul-
tation médicale et de ce qui se joue dans la rencontre entre le mé-
decin et son patient?
Par ailleurs, la question de la confidentialité mérite également
réflexion. Nous avons évoqué les situations où le médecin est amené
à rompre le secret médical quand le concours de la famille s'avère
nécessaire pour le suivi du malade ou parfois pour procéder à l'an-
nonce de la séropositivité. En effet, la majorité des praticiens insis-
tent sur la nécessité de passer par un intermédiaire, proche du pa-
tient, qui saura révéler le résultat sans traumatisme, prodiguer aide
et conseils, et surtout convaincre la personne d'informer son con-
joint ou ses partenaires de ce résultat. Ces effets positifs de l'an-
nonce par un tiers justifient selon eux, la rupture de la confidentia-
lité, qui n'est d'ailleurs pas ressentie comme telle. Pour un médecin,
le secret médical consiste à « maintenir une information dans un
cercle restreint et autorisé de personnes ». La transgression du se-
cret médical, au delà du bénéfice supposé au patient, est-elle tolé-
rable? Les principes de l'éthique médicale doivent-ils être adaptés
au contexte?
La mise en œuvre d'une prise en charge réelle du patient séro-
positif par les médecins mérite une réflexion préalable sur ces ques-
tions fondamentales, ceci de façon concertée entre les acteurs et les
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concepteurs des stratégies développées dans le cadre des program-
mes de lutte.
Dr Françoise JABOT
Conseiller technique au PLNS,
Ministère de la Santé Publique et de la Population,
République Centrafricaine.
Coopération française,
BP 934 Bangui, République Centrafricaine.
RÉSUMÉ
En République Centrafricaine, où l'infection à VIR est reconnue depuis déjà
dix ans, les malades et personnes séropositives ignorent encore souvent leur
statut vis-à-vis du virus. En effet, le test sérologique est le plus souvent réalisé
à leur insu. Quand les praticiens disent "informer" leurs patients, il s'agit plus
d'un discours autour de la maladie que d'une véritable annonce de la séroposi-
tivité. La notion de conseil fait l'objet d'interprétations très libres. La non-révé-
lation de la séropositivité par les médecins relève d'une stratégie qui leur semble
le mieux concilier protection du sujet infecté et protection de la collectivité. Elle
traduit par ailleurs une communication difficile entre le médecin et son patient.
Mots clés: Sida - Séropositivité - Annonce - Dépistage - Conseil - Prévention -
République Centrafricaine.
SUMMARY
COUNSELLING IN TRE CENTRAL AFRICAN REPUBLIC
In the Central African Republic where RIV infection has been recognized
for ten years now, patients and RIV-carriers are often unaware of their RIV
status. The RIV test is indeed more often than not carried out without their
consent. What physicians cali "disclosure" consists more of speaking about the
disease than actually telling the patient that he is RIV-positive. The concept of
"counselling" is very freely interpreted. Not disclosing a patient's RIV status is
often decided by a physician as part of a strategy which he feels is best able to
reconcile protection of the infected patient with that of society. Over and above
this it also points to the difficulty in communicating between the physician and
his patient.
Key words : Aids - Seropositivity - Disclosure - Screening - Counselling - Pre-
vention - Central African Republic.
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Témoignages de praticiens à Abidjan et Brazzaville
Recueillis à Abidjan et Brazzaville, les quatre témoignages de mé-
decins présentés ici sur leur conception de l'annonce de la séroposi-
tivité reflètent bien la variété des situations et témoignent donc des
difficultés rencontrées par les praticiens. Mis en forme sur la base de
plusieurs entretiens, ces récits constituent, pour des médecins quoti-
diennement confrontés à la délicate question de l'annonce de la ma-
ladie, un premier bilan de leur implication dans le suivi de patients
infectés par le VIH.
Reflets de situations médicales particulières (le traitement de la
tuberculose ou des affections mentales), les propos des Drs Justine
Agness-Soumahoro, Malick Coulibaly, Kassim Sidibé et Durand Abel
Misontsa témoignent tous d'un intérêt accru pour la prise en compte
de l'attente du patient. Sur ce point, à travers l'annonce, le médecin
redécouvre un interlocuteur dans la relation thérapeutique -le patient
mais aussi son conjoint et les membres de sa famille, avec les diffi-
cultés que ces contacts impliquent - et, comme le remarque Justine
Agness-Soumahoro, enrichit son travail de praticien d'une « dimen-
sion humaine» trop souvent négligée. De ces remises en question dé-
coule un bénéfice certes personnel mais aussi un bénéfice pour l'ins-
titution médicale: les responsables des' Centres anti-tuberculeux
(CAT) et de l'Unité de soins ambulatoires et de conseils (USAC) à
Abidjan confèrent ainsi à leurs structures le statut de « centres pilo-
tes» en matière de prise en charge du sida.
Marc-Éric GRUÉNAIS et Laurent VIDAL
üRSTüM, Département Santé
UR. Sociétés, populations, santé
213, rue La Fayette 75480 Paris Cedex 10
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Les activités de conseil au sein d'un service spécialisé à
Treichville (Abidjan)
Dr Justine AGNESS-SOUMAHORO
A la fin de l'année 1990, une équipe de Bordeaux est venue ef-
fectuer un essai thérapeutique qui a duré environ six mois dans le
service des maladies infectieuses du Centre hospitalier universitaire
de Treichville. Des prélèvements ont alors été effectués et les dos-
siers des malades suivis dans le service sont restés à l'hôpital. Ces
patients sont venus par la suite demander les résultats de leurs exa-
mens ainsi que des médicaments ou des conseils. Le problème s'est
alors posé de leur accueil. L'idée a été de créer une unité permettant
de suivre en externes les malades. J'assume la charge de l'Unité de
Soins Ambulatoires et de Conseils (USAC) depuis juin 1990. Le Dr
Moreau, qui a participé à la création de l'USAC en faisant notam-
ment venir Sœur Catherine, est parti en juillet 1990. Nous souhai-
tions par ailleurs développer des modalités d'hospitalisation de jour
- proposant des soins ambulatoires - afin d'éviter l'hospitalisation
continue des malades.
Dans les premiers temps de l'activité de conseil de l'USAC nous
ne nous sommes inspirés d'aucune technique particulière. Préci-
sons qu'en 1990, personne ne savait véritablement comment procé-
der. Ceci étant, compte-tenu de l'importance et de la gravité du pro-
blème, nous avons estimé qu'il fallait informer le patient, lui
expliquer sa maladie en lui laissant un espoir et en lui proposant
des solutions. Nous avons toujours travaillé suivant ces principes:
des stages effectués ultérieurement nous ont confirmé qu'ils corres-
pondent aux pratiques en vigueur dans les pays européens et dans
les pays anglophones.
Actuellement, les patients viennent nous consulter plus tôt dans
l'évolution de leur maladie qu'au début des activités de l'USAC, car
l'information et la sensibilisation ont beaucoup évolué. Inquiets de
leur état de santé, ils se déplacent plus rapidement qu'auparavant
à l'hôpital. D'une façon générale, le dépistage intervient plus tôt. Si
le test pour le VIH s'avère positif, le patient est envoyé avec son
résultat à l'USAC, sans pour autant se douter, la plupart du temps,
de sa séropositivité. Nous refaisons alors le test à la suite, cette
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fois-ci, d'un pré-test. Des situations de ce type se présentent notam-
ment pour des personnes dépistées, sans leur consentement, par
d'éventuels employeurs en vue d'une embauche et qui viennent à
l'USAC avec le résultat de leur sérologie dans une enveloppe. Ceci
étant, depuis la création du Centre d'Information et de Prévention
du Sida (CIPS) et l'installation d'une équipe de conseil au Centre
National de Transfusion Sanguine (CNTS), les patients - notam-
ment symptomatiques - arrivent plus souvent informés de leur sé-
ropositivité qu'auparavant.
L'USAC se dispense de refaire le test dans le cas bien précis où
le patient vient avec un test effectué au CHU. Il en est de même
lorsqu'il vient du CIPS (qui n'a aucune activité médicale propre-
ment dite: il s'agit en fait d'un Centre de dépistage anonyme et
gratuit) ou du CNTS. En contre-point des patients se présentant
avec un résultat pour annonce, il y a des personnes qui disent igno-
rer leur sérologie et ne pas avoir subi de test mais qui, en réalité,
souhaitent avoir une confirmation de leur statut sérologique.
A ce jour - en trois ans et demi - près de 1 500 patients ont été
enregistrés à l'USAC dont le personnel comprend un infirmier, une
assistante sociale et trois médecins. Une fiche de consultation clas-
sique est remplie pour chaque malade. Lors du pré-test, nous pro-
nonçons le mot sida. Dans l'esprit des patients, la Clinique des ma-
ladies infectieuses est assimilée à un service traitant exclusivement
les malades du sida. Si le patient a effectué le test chez un confrère,
nous lui demandons les raisons de sa venue à l'USAC. Nous l'inter-
rogeons aussi sur sa connaissance du sida. Le test est alors systé-
matiquement refait. Un autre cas de figure peut se présenter lorsque
le malade est d'emblée hospitalisé mais n'est informé qu'à sa sortie
de l'hôpital, la confidentialité de l'annonce ne pouvant être assurée
durant son séjour en présence des personnes l'accompagnant. Si, à
sa sortie, il ne peut toujours pas être rencontré seul, nous lui fixons
un rendez-vous personnel la semaine suivante.
Le délai entre le prélèvement sanguin pour établir la sérologie
et l'annonce du résultat est d'environ 15 jours. Les dix premiers
jours suivant le prélèvement, le patient est vu à deux reprises et l'on
jauge sa capacité à accepter le résultat du test. Dans le cas où il
s'agit d'une personne séropositive mais asymptomatique, nous lui
expliquons qu'un premier examen a révélé des traces de virus dans
le sang et que, par conséquent, un deuxième examen de confirma-
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tion s'avère nécessaire. Ce test de confirmation - effectué soit au
moyen d'un deuxième prélèvement soit avec le premier - peut al-
longer le délai de rendu du résultat, qui intervient, cependant, au
plus tard 20 jours après le premier prélèvement. Lors de l'annonce,
la séropositivité est expliquée au patient: nous lui disons qu'il a été
contaminé par le virus du sida. Le discours tenu est adapté au profil
clinique du patient. S'il a les signes d'un sida déclaré, on ne lui cache
pas son entrée dans la maladie mais on lui donne l'espoir de pouvoir
en traiter les principales manifestations. D'une façon générale, il
faut éviter de parler de manière voilée ("sang sale"), même avec les
patients illettrés qui, de toute façon, par le biais d'un interprète,
recoivent une information sur le sida.
Les réactions à l'annonce de la séropositivité varient d'un indi-
vidu à l'autre. A une phase de refus, d'étonnement et d'angoisse
succède, finalement, une acceptation du résultat. Pour que celle-ci
demeure profonde, il importe que lors de son accueil le patient se
sente entouré. Nous rencontrons parfois des femmes qui ont perdu
leur mari, décédé du sida, mais dont elles ignoraient la séropositi-
vité. Il convient donc, dans un premier temps, de leur expliquer la
cause du décès de leur conjoint avant de leur proposer le test. Je
constate à cet égard que les hommes mettent beaucoup de temps à
informer leur conjointe.
Quelques cas exceptionnels méritent d'être évoqués comme ce-
lui d'un patient qui n'a pas cru au résultat de son test, nous a quitté
pour finalement revenir à l'USAC. D'autre part, certains patients
partis dans des groupes de prières et se portant mieux, nous de-
mandent de refaire le test.
Le parent ou l'accompagnateur du patient n'assiste pas, bien
entendu, à l'annonce. En général, le séropositif informé ne souhaite
parler à personne de son état. Ceci étant, nous lui demandons d'in-
former son partenaire dans le mois et demi qui vient. Pour l'amener,
d'une part, à prévenir son conjoint de son statut sérologique et,
d'autre part, à utiliser des préservatifs, nous lui expliquons que soit
il évitera de le contaminer soit il se prémunira contre toute réin-
fection par le virus du sida. Le patient est en général sensible à ce
second type d'argument.
Nous le voyons une puis deux semaines après l'annonce. A cette
occasion, la demande de rencontrer et d'informer le partenaire est
réitérée. L'assistante sociale attend au moins deux mois (c'est-à-dire
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deux consultations manquées, après l'annonce) avant d'envisager
de se déplacer au domicile du patient. Dans cette optique, nous
essayons dès le début d'avoir une adresse géographique précise et,
parfois même, de le faire raccompagner par un bénévole de l'USAC,
afin de pouvoir retrouver ultérieurement sans difficulté son domi-
cile. Dans ce cas, aucune information n'est délivrée au domicile du
malade: le conjoint est seulement invité à venir à l'USAC. A la suite
de ce type de démarche, il arrive que des hommes séropositifs amè-
nent leur femme à l'USAC, sans toutefois leur avoir auparavant ex-
pliqué la raison de ce déplacement au CHU. Ils ne savent en effet
pas comment évoquer leur séropositivité. Une fois obtenu le con-
sentement du conjoint, une entrevue séparée a donc lieu pendant
laquelle la femme est informée de la raison de sa présence dans le
service. Nous lui proposons alors le test pour le VIH.
Depuis que je travaille à l'USAC - qui a été mon premier poste
de médecin - j'ai la possibilité de mettre l'accent sur la qualité des
relations humaines établies avec le patient. Nous devons en effet
prendre en compte le patient dans sa « totalité », en tant qu'être
humain, effort auquel nos premiers stages ne nous ont guère for-
més. Il me semble que la dimension psychologique de la relation
au malade devrait faire partie de la formation de tout médecin,
quelles que soient les pathologies qu'il aura à traiter et, donc, pas
uniquement celles touchant les malades du sida.
L'USAC est fréquemment sollicitée pour former du personnel
médical. Cette activité de formation a débuté au CHU de Treichville
pour s'étendre à d'autres structures sanitaires d'Abidjan, puis à l'in-
térieur du pays (récemment à Daloa et à Bouaké). La formation a
lieu d'abord dans les structures concernées avec la possibilité en-
suite de suivre un stage à l'USAC afin de se familiariser avec l'an-
nonce de la séropositivité. D'autre part, avec l'aide de la Coopéra-
tion française, notre service est en cours d'agrandissement: un
hôpital de jour et une grande salle de formation se construisent.
Ainsi, l'USAC constituera un centre de référence en matière de con-
seil et de prise en charge des séropositifs, en Côte-d'Ivoire et dans
la sous-région en Afrique de l'Ouest.
Dr. Justine AGNESS-SOUMAHoRo,
Responsable de l'USAC, Présidente d'ESPOIR-CI
Clinique des Maladies infectieuses,
CHU de Treichville, BP V3 Abidjan, Côte-d'Ivoire
(entretien recueilli par Laurent Vidal)
251
PSYCHOPATHOLOGIE AFRICAINE
*
De la tuberculose au sida: le parcours d'une structure de
soins (Centre anti-tuberculeux d'Adjamé, Abidjan)
Dr Malick COULIBALY
A partir de 1986, les médecins travaillant dans les Centres
anti-tuberculeux (CAT) ont noté une augmentation du nombre de
séropositifs dont la plupart n'étaient pas informés de leur statut
sérologique pour le VIH. D'une part, la politique nationale à cet
égard n'était pas claire et, d'autre part, il n'y avait pas de consensus
parmi les médecins pour procéder systématiquement à l'annonce.
Le malade subissait alors un prélèvement sanguin dont il ignorait
l'objectif. Sur le plan déontologique, ce n'était pas acceptable: le
malade doit en effet donner son accord pour le test du VIH puis
être informé du résultat. Le pré-test est indispensable afin de ne pas
rencontrer de difficultés au moment de l'annonce du résultat. Ceci
précisé, il se trouve que les tuberculeux constituent une population
qui est l'objet d'une surveillance épidémiologique au regard de l'in-
fection à VIH. Sur ce type de population, il est permis d'effectuer
des tests à leur insu car, si on les prévient et qu'ils les refusent, la
qualité de la surveillance en pâtira. En somme, c'est un système qui
a une justification épidémiologique même s'il n'est pas correct sur
le plan déontologique.
Je suis personnellement d'accord sur le principe de l'annonce de
la séropositivité, mais on ne peut l'assumer si on demeure dans
l'impossibilité de gérer les conséquences de cette information sur
la vie familiale ou professionnelle du malade. Aussi, j'estime que
l'annonce ne peut se concevoir sans un soutien psychologique et
social organisé.
En distinguant dans le temps l'annonce de la tuberculose de
celle du sida, on évite toute confusion chez le patient entre ces deux
pathologies. La tuberculose est elle-même une maladie grave, dé-
primante sur le plan psychique, et nécessite une éducation du pa-
tient. On lui explique donc ce qu'il convient de faire et, au terme de
ces conseils, subsiste un espoir de guérison. Il faut d'autre part lais-
ser du temps au malade pour assimiler cette information sur la
tuberculose avant d'évoquer, par la suite, le deuxième problème de
santé qui le touche, la contamination par le VIH. Ceci interviendra
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lors du deuxième rendez-vous (deux mois après la prise en charge
de la tuberculose) qui coïncide avec une évolution en général favo-
rable de la tuberculose sur le plan clinique.
Actuellement, l'intervalle de temps entre le dépistage du sida et
l'annonce est de deux mois. Pour pouvoir le réduire, il faudrait en
faire la demande à RETRO-CIl. Or cela paraît difficilement envisa-
geable dans la mesure où ces prélèvements entrent dans le cadre
d'une étude épidémiologique qui possède son propre planning.
Cette modification nous obligerait d'autre part à donner un rendez-
vous supplémentaire au patient dans le cadre du suivi de la tuber-
culose. La consultation après deux mois de traitement doit en effet
être maintenue car elle révèle en général une bacilloscopie négative
qui autorise le médecin à donner au patient des nouvelles encou-
rageantes. On lui explique alors qu'il n'est plus contagieux (au plan
de la tuberculose) puisqu'il a bien observé les conseils donnés, mais
qu'en revanche les examens du sang prélevé lors de son arrivée au
CAT ont révélé un problème.
Nous avons demandé aux médecins du CAT d'annoncer systé-
matiquement la séropositivité. L'annonce est donc effective et cha-
que médecin s'organise comme il le souhaite. L'information n'est
pas réservée aux nouveaux malades. Dès que le patient est informé,
on inscrit dans son dossier « informé par X » et la date. Ensuite, il
se rend chez l'assistante sociale qui est chargée de voir comment il
a réagi. Ce moment est en général très difficile. Le relais d'une cel-
lule d'appui au sein de laquelle travaillent des assistantes sociales
s'avère ici déterminant. En effet, elles possèdent les compétences
pour gérer les conséquences de l'annonce de la séropositivité: cette
capacité de contacter le malade, de se rendre chez lui ou de le re-
cevoir quand il vient fait réellement partie de leur formation. C'est
cette conception de la prise en charge de la séropositivité qui nous
a guidé dans la création d'une structure d'appui aux malades.
Dès son arrivée au CAT, le patient voit un médecin qui, après la
consultation, lui fait subir les examens radiologiques et de crachat
habituels dans le cadre du dépistage de la tuberculose. Ensuite, une
assistante sociale lui parle de la tuberculose et lui donne des con-
seils relatifs à la prévention de sa transmission. Il est alors envoyé
1. RETRO-CI (pour "rétrovirus - Côte-d'Ivoire") est un projet de recherches
épidémiologiques et cliniques sur les VIH, lancé en Côte-d'Ivoire en 1988 par le
Center for Disease Control (CDC) d'Atlanta (Etats-Unis).
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auprès des médecins du projet RETRO-CI qui ont la charge du pré-
test pour la sérologie des VIH 2. Si le patient donne son consente-
ment (il n'y a que très rarement refus de se faire prélever: un ma-
lade a seulement regretté avoir donné son sang juste après le pré-
lèvement et voulait le récupérer), le test est effectué et le malade se
rend au service médical pour y retirer les remèdes nécessaires à son
traitement anti-tuberculeux. On lui fixe un rendez-vous deux mois
après cette première prise de contact. Ce jour-là, la sérologie est
connue et inscrite dans le registre. Si les médecins qui ont la charge
de l'annonce disposent de suffisamment de temps, le patient est
informé du résultat du test. Nous n'avons pas rencontré de cas de
refus de connaître ce résultat. Si, faute de temps, aucun médecin
n'est disponible, un rendez-vous pour l'annonce de sa séropositivité
lui est donné. Ce n'est qu'après cette annonce qu'il se rend dans
l'unité de prise en charge psycho-sociale de Mme Comara. Elle s'as-
sure que le patient a bien compris le contenu de l'annonce qui lui
a été faite, le rassure et ouvre un dossier à son nom. Elle n'a donc
pas la charge de l'annonce de la séropositivité.
Au début de son activité, Mme Comara a parfois reçu des pa-
tients non-informés de leur séropositivité. Aussi, nous avons par la
suite clairement précisé aux médecins que l'annonce demeure de
leur responsabilité et non de celle d'une assistante sociale. Il est
impératif que le malade soit informé de sa sérologie par un médecin
qui aura bien sûr la liberté d'utiliser les mots de son choix pour y
parvenir.
Avant l'installation de l'unité de Mme Comara, certains patients
qui n'étaient pas informés interrogeaient les médecins sur le type
de test effectué et son résultat. Quand il insistait, le résultat lui était
donné: on ne pouvait pas se dérober indéfiniment. Il était de toute
façon systématiquement révélé quand il était négatif. Nous avons
constaté que les patients qui insistaient s'étaient déjà préparés au
résultat et leurs réactions à l'annonce s'avéraient moins difficiles
que celles des personnes ne s'attendant pas du tout à cette infor-
mation.
Actuellement, nous avons des malades qui, après l'annonce, s'in-
terrogent beaucoup sur leur devenir. Il ne me paraît psychologique-
ment pas bon pour le patient d'entendre le mot sida. Le but de
2. Voir ci-après le témoignage du Dr Kassim Sidibé.
254
MÉDECINS, MALADES ET STRUCTURES SANITAIRES
l'annonce de la séropositivité n'est en effet pas d'effrayer le malade
mais de couper la chaîne de transmission du virus. Par conséquent,
si ce résultat peut être atteint sans choquer le patient avec un mot
que tout le monde a entendu et sait non-maîtrisable, autant éviter
de parler de sida. Il serait préférable de lui dire que son sang "n'est
pas bon" et, surtout, insister sur les mesures de prévention que cette
information implique. Pour fidéliser les patients auprès de notre
structure de prise en charge psychosociale, il conviendrait de leur
dire qu'ils sont séropositifs, pas sidéens, et que leur tuberculose est
guérie, ce qui correspond à l'état clinique de nombreux d'entre eux.
Dans ce contexte, parler de sida rendrait difficile l'assimilation de
la notion de séropositivité. Nous précisons par la suite qu'au moin-
dre problème de santé ils peuvent venir nous voir. Avec les patients
illettrés il est préférable de ne pas prononcer le mot sida qui risque
de les effrayer: l'essentiel est d'obtenir d'eux qu'ils adoptent un com-
portement qui ne soit pas à risque. De leur côté, les malades scola-
risés finissent par comprendre ce dont il s'agit. Il y a des patients
qui prennent les devants et affirment qu'ils ont le sida: nous leur
expliquons alors qu'ils sont séropositifs mais pas sidéens, afin qu'il
n'y ait pas cette confusion entre séropositivité et sida. Finalement,
c'est moins le mot qui est important (séropositivité, sang "pas
bon" ... ) que le changement effectif d'attitude afin de diminuer les
risques de transmettre le virus. Il n'y a pas de terminologie précise,
stéréotypée à employer pour l'annonce.
C'est au malade de prendre en charge l'annonce à son parte-
naire. Le médecin se devant de le conseiller dans ce sens. On est
tenu au secret professionnel avec le conjoint du patient. On ne peut
briser le secret médical que si le patient est lui-même d'accord. Dans
la pratique, peu de partenaires de patients séropositifs viennent au
CAT. Nous avons rencontré le cas de patients qui ignorent leur sé-
ropositivité et ne comprennent pas l'intérêt d'amener leur parte-
naire. Actuellement, les réticences à amener le partenaire s'expli-
queraient plutôt par la peur de devoir donner les raisons pour
lesquelles son déplacement au CAT est souhaité par les médecins.
En ce qui concerne le test du conjoint, il peut être pris en charge
de temps en temps par le projet RETRO-CI, mais pas de façon sys-
tématique car cela ne fait pas partie de leur étude. D'autre part,
certains patients ne veulent pas que leur partenaire/conjoint soit
dépisté.
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Dans le domaine de la prise en charge des séropositifs, au projet
initial d'ouverture d'une unité d'hospitalisation de jour - actuelle-
ment en fonctionnement -, s'ajoute celui de renforcer l'information
du patient au moyen de projections de films sur la vie de séroposi-
tifs. plus spécifiquement par rapport à l'annonce, l'expérience du
CAT d'Adjamé peut servir pour l'ensemble du personnel médical (et
pas uniquement celui travaillant dans des structures de prise en
charge de la tuberculose) afin qu'il surmonte sa crainte de côtoyer
des malades du sida et arrive à annoncer la séropositivité. Cette
expérience du CAT d'Adjamé (pour l'hospitalisation de jour, l'utili-
sation de l'audiovisuel, l'information du personnel) permettrait d'en
faire un centre-pilote.
Dr. Malick COULIBALy
médecin-chef du Centre Anti-tuberculeux d'Adjamé (Abidjan),
Coordonnateur du Programme National de Lutte Anti-tuberculeuse
Secrétaire général du Comité National de Lutte Anti-tuberculeuse
et de l'Union Internationale contre la Tuberculose
et les Maladies respiratoires pour la région Afrique
Coordonnateur du Programme National de Lutte contre le sida
CAT d'Adjamé, 03 BP 237 Abidjan 03, Côte-d'Ivoire.
(Entretien recueilli par Laurent Vidal)
*
Une approche du prétest au CAT d'Adjamé
Dr Kassim SIDIBÉ
Au début de notre étude, les médecins du Projet RETRO-CI ne
recueillaient pas le consentement des patients pour le test du VIH,
s'accordant en cela aux pratiques habituelles en Côte-d'Ivoire à cette
époque. De plus nous n'annonçions la séropositivité qu'aux patients
inclus dans notre cohorte. Sur les recommandations du CDC, le
recueil du consentement est maintenant obligatoire. RETRO-CI a
donc organisé une réunion, à laquelle a participé le Dr Justine
Agness-Soumahoro nous faisant bénéficier ainsi de son expérience
en matière de pré-test et de conseil en général.
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Les patients viennent nous voir avec le résultat de leur examen
direct de crachat, positif pour le bacille de la tuberculose. Nous leur
donnons une information sur la tuberculose et leur demandons ce
qu'ils savent du sida. Ensuite, une discussion s'engage sur ses mo-
des de transmission. Nous constatons que la transmission par voie
sexuelle est mieux connue que celle par voie sanguine et périnatale.
Les femmes hésitent parfois à évoquer le premier mode de trans-
mission. Dans un second temps, nous précisons les moyens de pré-
vention, en mettant l'accent sur l'utilisation des préservatifs. Ceux-ci
semblent bien connus. Des informations sont d'autre part fournies
sur le risque de contamination par des seringues souillées. La no-
tion de séropositivité - sans que le mot soit prononcé - est intro-
duite lors de la troisième phase du pré-test. Nous expliquons aux
patients qu'il existe un « microbe» qui « mange la force du malade
qui le protège habituellement contre les maladies» et permet aux
« autres maladies» de 1'« attaquer ». Nous leur disons alors que la
tuberculose est la maladie la plus fréquente qui survient lorsque le
« microbe du sida a fini de manger toutes les forces du malade» :
le patient saisit alors le lien entre sa maladie (la tuberculose) et le
sida. Nous lui proposons donc de prélever (<< prendre») - gratuite-
ment - son sang pour« regarder s'il y a le microbe du sida». Le test
est présenté comme un « service» rendu au malade.
Le recueil de son consentement laisse au malade une possibilité
de refus. Ce n'était guère le cas au début car nous formulions une
question permettant difficilement au patient de s'opposer au prélè-
vement. Actuellement, les cas de refus sont peu nombreux (à titre
d'exemple, sur 283 patients vus du 9 décembre 1993 au 19 janvier
1994, Il - soit 3,9% - n'ont pas donné leur consentement pour le
dépistage du VIH : l'identité de ces malades est consignée dans un
cahier). Les rares personnes qui n'acceptent pas d'être testées sont
d'un bon niveau scolaire et expliquent qu'elles ne supporteraient
pas le résultat. Nous avons aussi des patients qui estiment avoir de
grandes cnances d'être séropositifs et jugent par conséquent le test
superflu. Il est enfin très rare qu'un patient, déjà dépisté, demande
un nouveau test.
La pratique du pré-test n'a pas bouleversé notre travail habituel
avec les patients fréquentant le Centre anti-tuberculeux. En effet,
nous ne nous sentons pas personnellement en cause dans l'infor-
mation délivrée ou la recherche du consentement: c'est une situa-
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tion fort différente de l'annonce de la séropositivité où la dimension
personnelle du rapport au patient est centrale.
Dr Kassim SIDIBÉ,
membre du projet RETRO-CI au CAT d'Adjamé
Projet RETRO-CI,
01 BP 1712 Abidjan 01, Côte-d'Ivoire
(Entretien recueilli par Laurent Vidal)
*
Réflexions d'un psychiatre à Brazzaville
Dr Durand Abel MISONTSA
Je traite des séropositifs déjà entrés dans la maladie, et jusqu'à
présent j'ai déjà eu affaire à six cas de sida. Les autres services
hospitaliers me les adressent lorsqu'ils constatent une perturbation
du comportement. Il s'agit souvent dans ces cas d'encéphalites vi-
rales. La plupart du temps, ce sont des malades très agressifs et très
agités; lorsque la maladie est très avancée, ils délirent et alors ils
me sont adressés. Ces malades suspectent bien souvent eux-mêmes
la nature de leur mal parce qu'ils étaient auparavant hospitalisés,
par exemple, dans un service de gastro-entérologie 3. La plupart du
temps, les malades sont déjà très diminués quand ils arrivent dans
le service et ne sont pas informés de leur séropositivité. La situation
au Congo n'est pas comparable à celle qui prévaut en Europe où
les examens sont faits très tôt, ce qui permet aux médecins de pro-
céder à l'annonce alors que la personne est encore en bonne santé.
Ici les malades s'adressent aux services hospitaliers alors qu'ils sont
déjà en phase terminale; alors, à quoi bon leur annoncer? Les su-
jets meurent souvent un ou deux mois après leur première consul-
tation. Dans mon service, ils survivent un peu plus longtemps parce
qu'on ne leur annonce pas. Etre en psychiatrie, service qui n'a rien
à voir avec le sida, traumatise moins les sidéens que s'ils étaient
hospitalisés dans un autre service spécialisé. Mais lorsque les ma-
lades savent qu'ils sont hospitalisés dans un service réputé pour
accueillir des sidéens, ils dégringolent très vite.
3. Une hospitalisation dans le service de gastro-entérologie du Centre hos-
pitalo-universitaire de Brazzaville, encore surnommé le « 5' étage» équivaut
pour bien des Brazzavillois à un diagnostic de sida.
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Les personnels de mon service sont toujours informés. Après la
visite générale, je fais une synthèse et j'informe mon personnel
qu'untel souffre de telle maladie. Je donne des indications pour re-
monter le sujet afin qu'il survive le plus longtemps possible en de-
mandant de ne pas adopter d'attitude négative à son égard. Je dis,
par exemple: « Je vous informe qu'untel est séropositif, mais ce
n'est pas une raison pour avoir devant le malade un comportement
qui traduirait votre angoisse. Faites comme si vous aviez affaire à
un malade qui souffre de psychose puerpérale. Soignez-le comme
s'il était un malade mental pur, non séropositif ». Si j'informe mes
agents, c'est pour que la prise en charge soit totale: ces malades
ont besoin d'une surveillance particulière, d'une attention beaucoup
plus grande que les autres, mais sans exagération.
En fait, je constate que les médecins ne sont pas toujours pré-
parés à faire face à cette maladie et à ses conséquences psycholo-
giques. Ils s'attachent à la séropositivité et au traitement sans pren-
dre en considération les aspects psychologiques. Je regrette
également que des confrères ne banalisent pas suffisamment la ma-
ladie : à un moment donné, ils se disent qu'il n'y a plus rien à faire
et rejettent les malades. Or il faut avoir une attitude très affec-
tueuse, très humaine envers ces malades; les médecins n'ont pas à
se désespérer. Pour ma part, le sida n'a rien changé à ma pratique
de psychiatre: je suis toujours à l'écoute des malades quels qu'ils
soient. Le malade n'est pas un objet, et je suis obligé d'entrer dans
son monde intérieur pour comprendre sa situation.
La question de l'annonce est fort complexe: il faut préparer le
malade à recevoir l'information, envisager toutes les dimensions de
la question, et ensuite prendre des décisions et établir des règles.
Annoncer la séropositivité requiert que le malade et les parents
soient prêts à accepter le diagnostic, que le sida soit considéré
comme une maladie comme toutes les autres, même s'il n'y a pas
de traitement, même si le malade veut aller chez le tradipraticien,
pourvu qu'il soit informé et qu'il connaisse les risques qu'il encourt.
Mais pour l'instant, on ne peut pas annoncer brutalement, les gens
ne sont pas encore préparés. On pourrait établir une analogie avec
le cancer. La personne informée de son cancer est désespérée parce
qu'elle sait qu'elle va mourir. Les habitants des zones rurales n'y
prêtent guère attention parce qu'ils ne savent pas ce qu'est le cancer,
mais pour des citadins, qui en entendent souvent parler, leur an-
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noncer est une catastrophe. J'ai vécu le cas pour une très jeune fille:
à partir du jour où j'ai infonné sa mère, et jusqu'à la mort de la
jeune fille, je me suis rendu compte que cette femme se mourrait
avec l'enfant, j'ai alors regretté de lui avoir annoncé. On se trouve
quasiment dans la même situation dans le cas d'un sida.
Les demandes de dépistage volontaire sont exceptionnelles. Le
seul cas auquel j'ai eu affaire était un patient d'une autre culture,
un Français, qui souffrait de maux de tête et qui m'avait demandé
de lui faire un bilan, notamment pour savoir s'il était infecté par le
VIH, craignant de transmettre éventuellement la maladie à son
épouse; il s'est révélé négatif. Mais il y a des patients qui sont dans
une demande implicite (aucun de ceux-ci ne se sont d'ailleurs ré-
vélés positifs). Je me souviens d'un professeur, qui avait des trou-
bles du comportement et soupçonnait lui-même un sida; il était
très préoccupé, mais n'avait jamais osé faire le test. J'ai demandé
un bilan complet, y compris une sérologie VIH à son insu. Lorsque
je lui ai annoncé qu'il était négatif, jamais je n'ai vu quelqu'un aussi
heureux. En fait, même si les patients expriment l'intention d'être
dépistés, même s'ils évoquent le sida, ils préfèrent souvent rester
dans le doute. Pour apprécier si je peux faire procéder au dépistage
et annoncer le résultat, c'est une question de tact: en fonction du
comportement du malade, de son discours, je me rends compte s'il
risque de refuser le test de dépistage que je lui proposerai, ou de
refuser que je lui communique le résultat.
Les malades nous arrivent a priori angoissés par leur pathologie,
et s'ils sont séropositifs, la plupart du temps, je ne leur dis pas.
Cependant, j'infonne la famille, pour des raisons de sécurité et pour
préserver la cohésion familiale. En effet, face à ce type de maladie,
les parents ont souvent recours aux « féticheurs», ils donnent des
interprétations surnaturelles et montrent du doigt le sorcier pré-
sumé. Étant donné que la maladie dure très longtemps, les parents
finissent toujours par trouver un « coupable» ; et certains, parce
que l'on ignorait qu'il s'agissait du sida, ont même été brûlés comme
sorciers. Alors, pour faire baisser la tension, je convoque la famille,
notamment pour identifier le parent qui comprendra le mieux l'ïn-
fonnation et qui sera écouté par les autres, et j'annonce en insistant
sur le fait que la maladie n'a pas été provoquée par un sorcier.
Je donnerai un exemple. J'ai reçu un jeune qui revenait de
France et avait déjà eu un bilan dans un service psychiatrique pa-
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risien, Il avait tué son neveu et avait été incarcéré. 11 était séropo-
sitif, mais les troubles psychologiques s'ajoutant, des médecins ont
tout mélangé et me l'ont adressé. Dans son quartier, le voisinage
affirmait que le malade était victime de sa mère qui faisait du com-
merce entre le Congo et le Togo: les gens pensaient que l'argent
utilisé par cette femme pour ses voyages provenait en fait de la
« vente de l'esprit» de son fils à des « féticheurs", ce qui par là-
même aurait provoqué la maladie. Un jour, dans mon service, je
constate la présence de la famille venue jusqu'à l'hôpital pour frap-
per la mère de ce garçon, alors même que cette dernière veillait sur
son fils. J'ai fait appeler le frère de cette femme, lui ai montré les
résultats des examens réalisés en France, je l'ai informé que le jeune
homme était atteint du sida et que son comportement était dû à
des conséquences psychiatriques de la maladie. Il a fallu expliquer
qu'il n'était pas responsable de ses actes et que personne n'était à
l'origine de son mal. Personne ne fut convaincu de mon explication:
certains parents ont considéré que la mère avait encouragé son fils
à aller vers une femme infectée par le VIH pour qu'il soit conta-
miné; et dans son quartier, les voisins continuaient de croire que
la mère avait « vendu» son fils. La situation devint intenable pour
cette femme et elle dut s'enfuir à Paris chez un autre de ses fils.
Voilà dans quelles circonstances je suis amené à annoncer à la fa-
mille.
Informer le conjoint peut être également très délicat. Lorsqu'une
femme est atteinte et que son entourage familial dispose d'un cer-
tain niveau de vie, on peut annoncer au mari, même s'il risque de
renvoyer son épouse dans sa famille puisque celle-ci pourra subve-
nir aux besoins de la malade. Mais les familles sont démunies. Par
exemple, J'ai traité une femme séropositive, qui est encore en vie
mais qui est psychologiquement très perturbée. J'ai été très gêné
pour procéder à l'annonce parce que son mari l'aime beaucoup et
parce qu'il était le seul à avoir une source de revenus. S'il abandon-
nait son épouse, elle n'aurait plus aucun soutien, accélérant ainsi
sa mort. Je n'ai pas annoncé. Le mari a pensé qu'il s'agissait d'une
maladie « surnaturelle" et il s'est même adressé à un tradipraticien.
Il n'y a pas de Sécurité sociale au Congo; lorsqu'il existe des struc-
tures de ce genre, l'annonce est plus facile à faire. Or, la plupart des
malades de mon service, quels qu'ils soient, sont abandonnés, no-
tamment parce que les médicaments coûtent chers. Pour une fois
que je me trouvais face à quelqu'un qui pouvait prendre en charge
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un malade, devais-je le faire fuir en lui annonçant la séropositivité
de son épouse alors même que je n'ai pas de médicaments à pro-
poser? Faut-il sacrifier le partenaire, les enfants à venir, étant
donné le risque de contamination qu'ils encourent, et ne pas disso-
cier le couple?
Pour les tradipraticiens ou les religieux, le terme sida ne veut
rien dire. Ils ne savent pas ce que signifie lésions dermatologiques
ou séropositivité. Confrontés à une dermatose, ils diagnostiqueront
un mwandza 4 dont certaines formes sont réputées être provoquées
par des « fétiches ». Souvent, les groupes religieux m'envoient des
malades, ou encore, ce sont des parents qui, las de constater que la
fréquentation des églises ne contribue guère à l'amélioration de
l'état de santé du malade, amènent celui-ci en psychiatrie. Inverse-
ment, et en dépit de la faiblesse du dispositif de prise en charge
offert par les structures hospitalières, je pense qu'il serait inutile de
renvoyer un de mes malades vers ces groupes religieux. Cependant,
si tel groupe religieux m'ayant adressé un sidéen me demandait si
la personne est infectée par le VIH, je lui communiquerai le résultat
du test; il s'agirait de notre malade commun, je l'informerai donc
du diagnostic.
D'une manière générale, il ne faut pas précipiter le malade vers
la mort, parce que je ne sais pas ce qu'il y a dans l'Au-delà! Chacun
de nous a peur de la mort. J'encouragerais le tradipraticien qui af-
firme soigner la maladie, ne serait-ce qu'en raison de l'appui psy-
chologique qu'il peut apporter. S'il peut agrémenter la vie du ma-
lade, l'aider à vivre un peu plus longtemps, c'est une bonne chose.
Certains diront peut-être qu'il est préférable qu'il meure tout de
suite pour que la chaîne de la contamination soit rompue! Pour
ma part, je préfère que les malades disposent d'un confort psycho-
logique, qu'ils vivent plus longtemps. D'ailleurs, une solution sera
peut-être trouvée demain. Si l'on y pense bien, dans les siècles pas-
sés, si des millions de pestiférés sont morts, certains ont résisté
jusqu'à la fin de l'épidémie, ont été en quelque sorte infectés à la
bonne période pour être soignés!
Dr MISONTSA
Chef du seIVice de psychiatrie
CHU de Brazzaville, Brazzaville, Congo
(entretien recueilli par Marc-Éric Gruénais)
4. Catégorie nosographique vernaculaire désignant une manifestation der-
matologique fréquemment présentée comme symptôme du sida.
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RÉSUMÉ
Exerçant au sein de Services aux spécialités variées (traitement des maladies
infectieuses en général et de la tuberculose en particulier, psychiatrie), quatre
médecins - trois ivoiriens et un congolais - nous proposent un témoignage de
leur approche de l'annonce de la séropositivité. De l'historique de l'annonce dans
leur structure sanitaire à la description du processus d'accueil, d'information et
de suivi du patient, les Dr Agness-Soumahoro, Coulibaly, Sidibé et Misontsa
évoquent la singularité de la relation au séropositif. D'une approche à l'autre,
des divergences apparaissent aussi bien sur l'opportunité d'une annonce systé-
matique que sur l'information des proches et, donc, le respect de la confiden-
tialité des résultats du test.
Mots clés: Sida - Séropositivité - Annonce - Prise en charge médicale - Relation
médecin/malade - Côte-d'Ivoire - Congo.
SUMMARY
PATIENTS, PHYSICIANS AND HEALTH CARE STRUCTURES
Four physicians - three from the Ivory Coast, one from the Congo - each
from a different service dealing with a range of specialties (infectious diseases
in general and tuberculosis in particular, psychiatry) reveal what procedure they
follow when disclosing a patient's HIV status. Throughout their descriptions of
how procedures for disclosure have evolved within their own health care struc-
ture and of how patients are received, provided with information and followed
up, Drs. Agness-Soumahoro, Coulibaly, Sidibé and Misonta stress the unique-
ness of the relationship between the HIV patient and his physician. Each has a
different approach and divergencies appear whether it is regarding the appro-
priateness of systematically disclosing a patient's HIV status or on the need to
inform relatives and close friends thereby compromising the confidentiality of
test results.
Key words : Aids - Seropositivity - Disclosure - Medical care - Physician/ patient
relationship - Ivory Coast - Congo.
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LE TEMPS DE L'ANNONCE
Séropositivités vécues à Abidjan*
Laurent VIDAL
Questions autour de l'annonce de la séropositivité
Dans leurs expérimentations quotidiennes et leurs évolutions,
les choix des médecins en matière d'annonce de la séropositivité 1
rencontrent chez le malade un système de perception et d'analyse
de l'information qui a assimilé de multiples apports extérieurs (con-
joint, famille, amis, autres thérapeutes). La connaissance des sour-
ces d'information dont dispose le patient s'avère indispensable pour
saisir le contenu et les implications de ce que l'on entend par « an-
nonce de la séropositivité». Il convient ici de distinguer ce qui est
dit au patient de ce qu'il comprend, d'une part, et de ce qu'il accepte
de nous révéler en tant que personne extérieure à la relation théra-
peutique engagée dans la structure sanitaire, d'autre part. Ces deux
niveaux (l'interprétation du message et sa transmission à autrui)
fonctionnent comme des filtres susceptibles d'altérer fortement le
contenu du discours médical et, en particulier, le diagnostic d'in-
fection par le VIH. Il est ainsi difficile de déduire d'un propos sur
une "maladie" ou un "virus dans le sang" - fréquemment entendu
- une véritable absence d'annonce de la séropositivité: il ne s'agit
• La recherche à l'origine de ce texte s'est effectuée dans le cadre d'un pro-
tocole réunissant les Centres Anti-Tuberculeux d'Abidjan (Dr Malick Coulibaly,
CAT d'Adjamé) et l'Institut National de Santé Publique (Dr Adama Coulibaly,
Département d'épidémiologie).
1. Voir les entretiens avec les Dr J. Agness-Soumahoro, M. Coulibaly et K.
Sidibé.
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là que de ce que le malade accepte de partager, parmi ce qu'il a
assimilé. En contre-point de ces limites inhérentes à son analyse,
le discours des malades offre un éclairage original sur la circulation
de l'information relative à la maladie (Qui parle au malade et de
quoi? En retour, qui le patient accepte-t-il d'informer et de quoi ?).
Enfin, ce discours autorise la mise en relation d'une série d'expli-
cations sur la nature de la maladie avec une interprétation des me-
sures de prévention de sa transmission. La compréhension du lien
maladie/comportement face à la prévention renseigne utilement sur
le type d'information - à défaut de son contenu précis - délivrée au
sein de la structure sanitaire.
Notre présentation de l'annonce de la séropositivité vue par les
malades se fonde sur un travail mené auprès de 94 patients séro-
positifs, dépistés et traités pour une tuberculose dans l'un des deux
Centres anti-tuberculeux d'Abidjan entre août 1990 et avril 1994.
Alors que 49 d'entre eux ont été vus une à trois fois (le premier
entretien se déroulant au CAT même et les suivants à leur domicile),
45 ont fait l'objet d'un "suivi", c'est-à-dire d'un minimum de quatre
discussions étalées dans le temps sur une période d'au moins trois
mois. Dans l'instauration d'un échange avec le malade, nous avons
constaté qu'à partir du quatrième entretien, une fois les principaux
thèmes relatifs au parcours thérapeutique et aux perceptions de la
maladie identifiés, il devient possible d'approfondir et de reprendre
des points restés dans l'ombre. Figurent parmi ceux-ci le discours
sur le contenu de l'information délivrée par le médecin au sujet de
l'examen de sang effectué, l'éventuelle diffusion de ce diagnostic
dans l'entourage et, plus généralement et indépendamment de l'at-
titude des médecins, le propre "diagnostic" formulé par l'entourage.
Les questions du partage de l'information avec autrui et de l'inter-
prétation des apports extérieurs ne peuvent être abordées d'emblée,
en l'absence de précisions initiales sur le comportement du con-
joint, de la famille et des amis depuis le déclenchement de la ma-
ladie, à travers notamment leurs conseils en matière de recours thé-
rapeutique. Ce n'est qu'une fois ces thèmes abordés que le patient
acceptera d'évoquer le type d'information donnée à l'entourage et
reçue de celui-ci. Un tel discours suppose par ailleurs que les propos
des médecins sur la nature de la maladie - avec ou sans annonce
de la séropositivité - nous aient été rapportés lors des deux premiè-
res discussions.
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L'inévitable progression du contenu de nos entretiens ne peut
se concevoir dans la précipitation: il est indispensable de sortir du
cadre de la structure sanitaire et de rencontrer le malade à son
domicile à intervalles réguliers mais pas trop rapprochés. Dès lors,
un nombre minimum de quatre rencontres en trois mois permet à
la fois de reprendre et de développer les explications sur l'assimi-
lation de l'information relative au sida et d'en saisir les possibles
contradictions. Indissociable de la répétition des rencontres, la du-
rée de la relation avec notre interlocuteur est constitutive de la dé-
marche anthropologique. Elle demeure cependant fort aléatoire
lorsque l'on travaille auprès de séropositifs. Ainsi, les décès, les dis-
paritions suite à des déménagements et les retours au village et au
pays d'origine modifient progressivement la composition du groupe
de patients suivis. Aussi, parmi les 45 personnes suivies à partir
d'août 1990, seules 14 sont toujours rencontrées en avril 1994:
compte-tenu de cette déperdition, 10 nouveaux patients ont été con-
tactés à partir de 1992, dont 5 continuent à être vus en 1994.
Ces quelques chiffres sur l'évolution de l'effectif du groupe de
malades suivis confirment la difficulté d'adopter sur le long terme
une démarche quantitative, exclusivement soucieuse de la repré-
sentativité des propos et des comportements recueillis. Rarement
figés, soumis à la progression imprévisible (dans sa durée et sa
forme) de l'état clinique du patient, tributaires des réponses chan-
geantes des proches notamment lorsque la séropositivité est connue
et les symptômes de la maladie visibles, les discours sur le sida
imposent une approche de leur contenu limitée à un petit nombre
de cas mais se donnant la possibilité, au fil des mois, de comparai-
sons, de précisions et de révisions des propos tenus autour de la
question de l'information sur la séropositivité.
Dans cette perspective, les cas présentés ici - choisis parmi les
45 malades suivis 2 - tenterons de fournir des éléments de réponse
aux trois questions posées par la circulation des discours sur le
sida: 1). Qu'est ce que les patients ont compris et retenu des infor-
mations délivrées dans les CAT? 2). Qu'ont-ils appris sur leur ma-
2. Deux critères ont guidé notre choix de ces deux hommes et deux femmes:
une bonne connaissance, de notre part, de leur situation au regard de la circu-
lation de l'infonnation relative à la maladie et leur position contrastée par rap-
port à l'annonce (deux ont été infonnés dès le début de leur prise en charge et
les deux autres bien plus tard).
267
PSYCHOPATHOLOGIE AFRICAINE
ladie en dehors des CAT (entourage et autres thérapeutes confon-
dus) ? 3). Quelles informations ont-ils partagé, et avec qui?
Les informations que nous nous proposons d'analyser à partir
des expériences de quatre patients concernent bien entendu, en pre-
mier lieu, l'annonce de la séropositivité mais, aussi, les conseils re-
latifs au risque de transmission du VIH dont la compréhension reste
fortement liée à celle du discours sur la nature de l'affection. A la
suite de l'examen de ces expériences individuelles, nous nous pen-
cherons sur les réponses apportées par l'ensemble du groupe de
malades aux questions posées en tentant de cerner les difficultés
méthodologiques d'une approche globale des discours et attitudes
face à l'annonce et l'information sur le sida.
Etudes de cas: les expériences de l'annonce
Du discours préventif à l'annonce: les effets d'un décalage
Prise en charge dans un Centre anti-tuberculeux en avril 1990,
Awa, jeune femme de 25 ans, a successivement 3 été informée qu'elle
souffre d'une tuberculose et que son sang "n'est pas bon". Lorsque
nous la rencontrons pour la première fois en août 1990,le personnel
médical ne lui a donc pas parlé de sida ou de séropositivité. Cette
occultation de la contamination par le VIH n'a pas empêché la dé-
livrance de conseils sur la nécessité de "ne pas faire d'enfant" et de
"ne pas aller avec un garçon" (elle reçoit des préservatifs). Par ail-
leurs, au même moment, un ami évoque la tuberculose et son en-
tourage - observant l'aggravation de son état de santé - mentionne
le sida, « en se moquant", précise-t-elle. Les informations du CAT
sur sa maladie (tuberculose, "sang pas bon") sont essentiellement
rapportées à deux amies et à l'oncle qui l'héberge. Awa a partagé
avec ces proches - à l'exception de l'oncle -les conseils relatifs à la
protection de ses relations sexuelles. Cependant, suite aux indiscré-
tions d'une de ces amies (qui parlera à d'autres personnes de la
3. Les examens de crachat, la radio pulmonaire et le test pour le VIH sont
effectués le premier jour de l'arrivée du patient au CAT. La tuberculose peut
donc être immédiatement diagnostiquée. En revanche, le résultat du test du VIH
n'est connu au CAT que deux à trois semaines plus tard et éventuellement évoqué
avec le malade lors de son deuxième rendez-vous, deux mois après sa prise en
charge.
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recommandation faite à Awa d'utiliser des préservatifs) elle décide
de ne se confier qu'à une seule d'entre elles. Voici donc résumés les
propos tenus par Awa en août 1990 et concernant l'information -
reçue et partagée - sur sa maladie, depuis ses premiers symptômes
et le début de son traitement anti-tuberculeux en avril de la même
année.
Dans les semaines qui suivent, alors qu'elle n'identifie toujours
pas le problème exigeant une protection de ses relations sexuelles,
un diagnostic de fibrome, à l'hôpital, est rapproché de celui du "sang
pas bon", délivré au CAT. Parallèlement, l'attitude de ses voisins
évolue et ils ne parlent plus de sida, constatant que son état de santé
s'améliore. Lors d'une discussion en décembre 1990, son père re-
connaît avoir eu connaissance par Awa des "conseils" donnés au
CAT mais, d'une part, ne fait état que d'une simple recommandation
d'abstinence (la protection des relations n'est pas évoquée) et, d'au-
tre part, ignore à la fois ce qui les justifie ainsi que les caractéris-
tiques de la transmission de sa maladie. La méconnaissance d'Awa
de son statut sérologique est alors réelle: en mars 1991, elle insis-
tera auprès des médecins pour identifier précisément la maladie
qui rend son sang "mauvais", l'oblige à protéger ses relations sexuel-
les et lui interdit toute grossesse. Son frère, au courant de ces don-
nées sur la maladie d'Awa, estime que s'il s'agit du sida « on devrait
le lui dire» (i.e. à Awa). Cela sera effectif le mois suivant 4 et exprimé
par Awa en termes de "globules rouges insuffisants", de "faiblesse"
pouvant amener des maladies qui, sans effet pour un autre patient,
"pourraient s'aggraver" dans son cas.
Depuis lors, Awa n'évoque avec personne sa séropositivité, se
contentant de préciser aux garçons qui sollicitent des relations
sexuelles qu'elle a "une maladie dans le sang" et doit donc "se pro-
téger". Elle s'interroge, cependant, lors d'un entretien en janvier
1992, sur la possibilité d'avoir un enfant. Cet écart entre la mani-
festation d'un désir d'enfant - objectif premier selon elle du mariage
auquel elle aspire - et le discours préventif qu'elle affirme avoir
4. Suite aux propos d'Awa mentionnant son insistance déçue à connaître la
nature de sa maladie, un médecin du CAT me précisa, qu'après avoir hésité à
l'informer, il lui a bien annoncé sa séropositivité, en avril 1991. Ce fut la seule
fois où j'ai effectué ce type de démarche auprès d'un médecin: elle m'est apparue
nécessaire compte-tenu de la réponse de ce praticien à Awa - désireuse d'avoir
des précisions sur sa maladie - et qui a étonnamment consisté à lui conseiller
de s'adresser à moi pour en savoir plus.
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assimilé et tenir à son entourage se confirme lorsque nous appre-
nons qu'elle est enceinte. Awa nous explique que cette grossesse est
un "accident", n'ayant oublié qu'à une seule reprise d'utiliser un
préservatif avec son partenaire. Le décès de son bébé à l'âge de 5
mois, en août 1993, est imputé - par les proches de son ami qui
l'héberge depuis les premiers mois de sa grossesse - à une "hépa-
tite", transmise par Awa. Choquée par la mort de son enfant et par
les réactions des parents de son ami la rendant responsable de ce
décès 5, elle rompt avec ce dernier et retourne auprès de son père.
L'expérience d'une mise en cause dans les maladies du bébé et de
sa "belle-mère" conforte Awa dans sa volonté de garder strictement
confidentiel son statut sérologique. En janvier 1994, cinq mois après
son retour chez son père, elle aura l'occasion d'appliquer cette stra-
tégie de préservation du secret sur sa maladie qu'elle s'est fixée. En
effet, étant malade et fortement amaigrie, des membres d'une église
récemment installée dans son quartier lui proposent de prier pour
son rétablissement et, dans le même temps, l'interrogent sur sa ma-
ladie. Awa décide alors de taire non seulement sa séropositivité
mais, aussi, son ancienne tuberculose et son passage par le CAT.
En l'espace de trois ans et demi, le comportement et le discours
d'Awa transforment et font évoluer les différents points de réflexion
qui nous intéressent: 1). Elle apprend - tardivement (un an après
avoir été testée) - sa séropositivité. 2). Elle reçoit le message pré-
ventif mais a un enfant. 3). Elle se confie de moins en moins à autrui
et jamais au sujet de sa séropositivité. 4). Son entourage abandonne
peu à peu l'hypothèse du sida.
Le cheminement d'Awa tend à montrer que l'annonce de la sé-
ropositivité peut difficilement être isolée et décalée dans le temps
par rapport au discours préventif. La mise en pratique de celui-ci
s'avère suffisamment complexe et aléatoire (voir la grossesse d'Awa)
pour qu'il puisse être formulé en l'absence d'une connaissance pré-
cise par le patient de la nature de son affection. Se savoir séropositif
nous semble par ailleurs signifier avoir la possibilité de mieux se
protéger contre les risques de stigmatisation, ceci, finalement, "en
toute connaissance de cause". Ainsi, plutôt que de parler de "sang
mauvais" ou de "maladie dans le sang" comme elle le faisait
5. La mère de son ami, se plaignant d'une éruption de boutons, va même
jusqu'à accuser Awa de l'avoir «contaminée ».
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lorsqu'elle ignorait sa séropositivité, Awa préfère maintenant se
taire compte-tenu de l'expérience vécue des réactions négatives per-
çues à la suite du décès de son enfant.
Une annonce au terme du parcours de l'information
Bien qu'ayant consisté - à l'image d'Awa - en une révélation
différée de la séropositivité, l'information reçue au CAT par Blaise
a suivi une progression nettement différente. Malade depuis octo-
bre 1989, il est hospitalisé deux mois dans un CHU (de novembre
1989 à janvier 1990) avant d'être pris en charge par le CAT en jan-
vier 1990. Dans ces deux structures sanitaires il apprend successi-
vement qu'il souffre d'une péricardite " mais pas de tuberculose )}
et que sa maladie « n'est pas contagieuse ». Dans le même temps,
aucun conseil sur une éventuelle protection de ses relations sexuel-
les ne lui est donné et il ignore ce qu'a révélé l'examen de sang
effectué lors de son arrivée au CAT. Durant son hospitalisation,
Blaise informe son entourage (sa femme, sa mère, ses sœurs et cou-
sins ainsi que ses voisins) du diagnostic médical (péricardite). Cette
nouvelle se heurte aux propos de voisins n'hésitant pas à évoquer
le sida, avant d'admettre par la suite s'être" trompés », devant le
regain de forme de Blaise.
S'il n'a guère tenu compte de ces affirmations - n'ayant "jamais
fait de diarrhée", il a exclu la possibilité d'être touché par le sida-
il a en revanche adhéré au discours maternel mentionnant un em-
poisonnement. Traité à cet effet, y compris au sein même du CHU
par sa mère qui lui apporte des médicaments, Blaise continue, lors-
que nous le rencontrons pour la première fois en septembre 1990,
à prendre des "médicaments" quand il "sent son corps lourd". En
février 1991, au CAT, le discours médical relatif aux mesures de
prévention se précise: il « ne doit pas sortir avec d'autres femmes »,
sinon il risquerait d'" attraper des maladies graves, comme le sida,
pour lesquelles il n'y a pas de remèdes ». Il n'utilise cependant tou-
jours pas de préservatif avec sa femme exclue, selon lui, des conseils
mentionnant "les autres femmes". Dans le prolongement de ce pro-
pos, Blaise nous explique que c'est sa femme qui lui a rapporté les
affirmations de voisins évoquant le sida. Si ce "diagnostic" s'avérait
exact, il estime qu'alors "Dieu l'aurait voulu". Deux ans après son
premier contact avec le CAT, toujours dans l'ignorance de sa séro-
positivité et n'appliquant pas à ses relations avec son épouse les
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conseils des médecins, il fait état des explications d'un guérisseur
au tout début de sa maladie imputant celle-ci à la manipulation du
corps de sa sœur (décédée en 1986) sans avoir pris les précautions
nécessaires. Blaise rejette cette interprétation car, explique-t-il, il
travaillait à cette époque dans un hôpital et a été plusieurs fois en
contact avec des morts, sans pour autant tomber malade.
Au fil de nos discussions nous voyons donc se dessiner le réseau
d'informations sur la maladie de Blaise (diagnostics, interprétations
de l'origine), enrichi d'une donnée fondamentale en septembre 1992
avec l'annonce de sa séropositivité au CAT. Ni cette révélation ni le
discours préventif qui l'accompagne ne seront partagés avec autrui.
Comme Awa, Blaise entoure l'annonce de sa contamination par le
virus du sida d'un silence vis-à-vis de son entourage. 11 se montre
par ailleurs fort déçu et frustré d'avoir été prévenu aussi tardive-
ment (dépisté en janvier 1990 et informé en septembre 1992). Tou-
tefois, à la différence d'Awa sollicitée par des religieux - et, moins
directement, par la mère de son ami - pour évoquer la nature de
sa maladie, Blaise n'a pas été interrogé par sa femme. Elle avait en
effet l'habitude de lui demander les résultats de ses examens mais,
en l'occurrence, l'annonce différée de la séropositivité n'en suivait
de près aucun. La présence d'examens (radio, prise de sang) dont
les résultats sont attendus constitue un objet de discussions,
d'échanges dans le couple. Elle ne motive certes pas à elle seule la
démarche de Blaise de répondre à sa femme, au courant des exa-
mens effectués et désireuse d'en connaître les résultats: il nous sem-
ble simplement que le profond décalage dans le temps entre le test
et le rendu de son résultat explique naturellement que la femme -
au bout de trois années - ne s'intéresse plus à cette ancienne prise
de sang, confortant dès lors involontairement Blaise dans ses réti-
cences à parler de sa séropositivité.
Informés de leur séropositivité longtemps après la fin de la prise
en charge thérapeutique au CAT, Blaise et Awa ont tous les deux
opté pour une stratégie de non divulgation de leur statut sérologi-
que, y compris à leur partenaire. Cette attitude, qui s'apparente à
la préservation d'un secret, a été facilitée chez Blaise par le décalage
de presque trois ans entre le prélèvement et l'annonce et encouragée
chez Awa par la crainte de se voir mise à l'écart, comme ce fut le
cas de la part des personnes ayant accompagné sa grossesse (son
partenaire et la mère de celui-ci). En somme, au grave préjudice
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personnel induit par le retard dans l'annonce (impossibilité durant
de longs mois de rattacher les mesures de prévention à une maladie
clairement identifiée, non respect de ces conseils) répond le béné-
fice de pouvoir gérer les réponses familiale et sociale induites par
la connaissance de sa séropositivité: le malade dispose alors, enfin,
d'une information claire dont il peut contrôler la diffusion à la lu-
mière des réactions observées depuis les premiers signes de sa ma-
ladie jusqu'à l'annonce effective.
Discours et pratique après une annonce immédiate
Jeune homme de 25 ans, Victor a été informé de sa séropositivité
dès que les médecins ont été en possession des résultats de sa sé-
rologie pour le VIH, au début de 1990. Il a compris, selon ses ter-
mes, que son sang "est faible", qu'il "a le sida dedans" et que, par
conséquent, il "ne doit pas sortir avec des femmes". De plus, s'il
n'utilise pas les préservatifs qui lui sont donnés, il "ne pourra pas
faire d'enfant" et "mourra vite". Se voulant rassurant pour l'avenir,
le discours médical - tel que nous le rapporte Victor en octobre
1990 - mentionne une possible guérison, s'il "fait attention". Peu de
temps après ces explications, le frère aîné de Victor (qui, par ail-
leurs, l'héberge) situe l'annonce de la séropositivité au CHU ce qui,
pour être cohérent avec le propos de Victor, supposerait une double
annonce (CHU et CAT). Quelle que soit la chronologie de l'an-
nonce 6, le propos du frère de Victor nous intéresse dans la mesure
où il fait état de l'incertitude des médecins du CHU, connaissant la
séropositivité de Victor et soucieux de savoir s'il pourrait en sup-
porter la révélation. Ce n'est qu'après une réponse affirmative de
son frère que Victor aurait été informé. Au-delà de la structure sa-
nitaire dans laquelle a eu lieu l'annonce, il nous paraît utile de re-
lever ici l'attitude des médecins, sollicitant l'avis d'un tiers et, de ce
fait, assurant la notification de la séropositivité à une autre per-
sonne que le patient sans le consentement de celui-ci.
Au terme de la procédure d'annonce, hormis le frère aîné in-
formé le premier, Victor décida de partager la nouvelle de sa con-
tamination par le virus du sida avec l'ensemble de ses proches: ses
6. Victor a été pris en charge au CAT en décembre 1989. Son frère date les
consultations au CHU en décembre 1989 et janvier 1990.
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neveux et nièces, ses amis, sa mère et la famille au village. Tout en
justifiant ce choix par la volonté de ne pas "cacher sa maladie" pour
pouvoir "obtenir des conseils", Victor a laissé son frère prévenir ses
enfants (les neveux de Victor) ainsi que les religieux de l'Eglise qu'ils
fréquentent. Il a, en effet, "trop honte" de leur parler de sa séropo-
sitivité. D'autre part, Victor a demandé à un frère de passage à Abid-
jan de tenir au courant le reste de la famille à son retour au village.
Les réactions de ces personnes (frère, mère, autres parents du vil-
lage) se sont accordées à l'image qu'elles avaient de la maladie de
Victor, dès ses premiers signes: la fatigue, l'amaigrissement et
l'échec des traitements proposés par les guérisseurs au village
avaient suggéré l'hypothèse du sida, aussi, ils ne se sont guère mon-
trés étonnés d'en avoir, ultérieurement, la confirmation. En revan-
che, ses neveux ont, dans un premier temps, manifesté quelque
peur, hésitant à partager avec lui la salle de bain commune de la
cour. Au niveau professionnel, Victor, apprenti-tailleur, a toujours
présenté avec franchise à ses deux patrons successifs (en septembre
1991 et janvier 1992) la maladie dont il souffre, fidèle en cela à son
principe - formulé dès notre premier entretien en octobre 1990 -
selon lequel il peut tirer profit des conseils émanant des personnes
informées.
Victor a adopté une attitude d'information prudente et restreinte
de sa famille et de ses proches (ses patrons) qui contraste avec le
désir de ne rien cacher de sa maladie. Parallèlement à la crainte
habituelle - déjà observée chez Awa - de réactions négatives de la
part de personnes apprenant la nature de sa maladie, ce hiatus entre
le souhait de parler à autrui et la réalité d'un tri dans les destina-
taires de l'information peut obéir chez Victor à deux types de sen-
timents. Dès qu'il a eu connaissance de sa séropositivité, Victor a
en effet immédiatement mis en cause les prostituées qu'il fréquen-
tait au village. Ni sa mère ni son frère ne l'ont su mais on peut
émettre l'hypothèse que, se sentant "coupable" d'un tel comporte-
ment passé, il estime que - notamment au village - cela pourrait
lui être reproché si la nouvelle de sa séropositivité se répandait.
Ceci, d'autant plus aisément - et c'est là le deuxième point sur lequel
nous voudrions insister - que l'hypothèse de la contamination par
des rapports sexuels avec des prostituées contredit le discours des
guérisseurs se cantonnant au registre de l'empoisonnement ou du
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contact avec un "fétiche" 7. Au centre d'un réseau de relations fami-
liales, amicales et professionnelles, Victor doit donc tenir compte
de leurs interprétations et leurs attitudes passées, les premiers jours
de sa maladie, avant de décider d'assumer le partage de l'informa-
tion sur sa séropositivité.
Les raisons d'un silence
Lorsque nous la rencontrons au CAT en octobre 1990, Mariam,
22 ans, poursuit son traitement anti-tuberculeux débuté en juin.
Deux mois après sa prise en charge Mariam est informée de sa
séropositivité et reçoit des préservatifs. Elle se contente de prévenir
son père et sa mère de sa tuberculose mais ne leur parle pas du
virus du sida. Toujours lors de ce premier entretien, nous appre-
nons qu'elle soupçonne son ancien ami - qui a lui-même eu une
tuberculose - de l'avoir contaminée. Jusqu'à son décès survenu en
décembre 1991, nos différentes discussions ont été l'occasion d'ap-
profondir le contenu du schéma de l'information relative à sa ma-
ladie, tel qu'il nous a été proposé en octobre 1990. La familiarité
progressive qui s'est instaurée avec les difficultés et les angoisses de
Mariam nous a permis de mettre en évidence des variations dans
son approche des objectifs posés au départ et qui, malgré des hési-
tations, seront respectés jusqu'à la fin.
La première précision portera sur sa décision - qui s'avèrera
définitive - de ne pas révéler sa séropositivité à ses parents. Elle
estime en effet que, s'agissant d'une maladie incurable, ils « ne se-
raient pas à l'aise» d'apprendre que leur fille souffre du sida. Sa
mère nous confirme par la suite être au courant de la tuberculose
de Mariam, du traitement que cette maladie nécessite et des con-
seils qui l'accompagnent: aucun mot n'est prononcé sur les précau-
tions à prendre dans la vie sexuelle, ce qui correspond bien au dis-
cours de Mariam souhaitant taire tout ce qui lui a été dit au CAT
en liaison avec sa séropositivité. Par ailleurs, la mère de Mariam
précise avoir elle-même révélé à la famille la tuberculose de sa fille.
Tout en étant consciente du choc que représenterait pour sa mère
la nouvelle de sa contamination par le virus du sida, Mariam mo-
dère et revoit peu à peu la ligne de conduite qu'elle s'était fixée après
7. Selon un des guérisseurs consulté Victor aurait commis une faute res-
ponsable de sa maladie en marchant sur un fétiche dissimulé dans son champ.
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l'annonce. Deux discussions, en novembre et décembre 1990, tra-
duisent l'évolution du sentiment de Mariam vis-à-vis du partage de
l'information avec sa mère 8. Elle se demande tout d'abord si elle ne
pourrait pas lui parler de sa maladie, après lui avoir expliqué les
conseils des médecins de ne pas avoir d'enfant et de protéger ses
relations sexuelles. Désirant ne pas évoquer ouvertement le sida,
Mariam réalise toutefois qu'elle risque - par ce propos - de s'expo-
ser à des questions sur la nature précise de la maladie lui imposant
ces précautions. Dès lors, dans un second temps, tout en conservant
l'objectif d'informer sa mère, elle ne se fixe aucun délai et ignore
toujours comment y procéder. Mariam a aussi envisagé de se con-
fier à une amie mais ne s'est jamais résolue à le faire. Enfin, en
janvier 1991, elle nous confirme n'avoir parlé ni à cette amie ni à
sa mère: il ne sera par la suite plus jamais question dans nos dis-
cussions de ses réticences à discuter de sa maladie avec sa mère et
d'éventuelles stratégies pour arriver à cette annonce, définitivement
abandonnée.
A partir du mois de février, Mariam revient en revanche à plu-
sieurs reprises sur l'annonce de sa séropositivité au CAT. Deux
points méritent d'être retenus. D'une part, un médecin lui a d'abord
expliqué que son sang "n'est pas bon", qu'elle doit "faire attention
avec les garçons" et ne pas avoir d'enfant avant de préciser - en
réponse à la demande de Mariam - qu'elle est séropositive et qu'elle
risque d'avoir le sida. D'autre part, seul ce médecin s'étant chargé
de l'annonce évoquera à nouveau avec Mariam le sida, lors de ses
différents rendez-vous au CAT. Il est difficile de déduire de ces quel-
ques réflexions de Mariam que, sans son intervention et son ques-
tionnement, elle n'aurait pas appris, dès son deuxième rendez-vous,
sa séropositivité. Ceci étant, elle affirme clairement que, si aucun
médecin ne l'avait informée, elle n'aurait probablement pas suivi
les conseils de prévention donnés. Au-delà du déroulement de l'an-
nonce et du constat d'une information sur la maladie limitée à un
seul praticien, nous percevons ici les enjeux d'une connaissance
claire de la séropositivité. De façon tout à fait remarquable et ori-
ginale, le lien entre connaissance de la maladie et interprétation du
discours préventif est ici formulé et exprimé par le malade lui-
même.
8. Elle exclue totalement de pouvoir évoquer sa séropositivité avec son père.
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Après l'impossible information à sa mère et le contexte de l'an-
nonce au CAT, Mariam aborde lors de nos derniers entretiens la
question de la révélation de sa séropositivité à son ami. Suivant une
hésitation comparable à celle qui régit son attitude vis-à-vis de sa
mère, Mariam décide dans un premier temps de le mettre au cou-
rant de son statut sérologique pour, finalement, garder le silence
lorsque l'occasion se présentera 9. La première décision de l'infor-
mer était toutefois suspendue au test de dépistage de son ami: ce
n'est qu'à la seule condition d'une prise de contact de celui-ci avec
le CAT (en tant que partenaire d'une séropositive, précise-t-elle),
d'un test et d'un résultat positif qu'elle accepterait à son tour de lui
révéler sa séropositivité. Cette construction intellectuelle de la no-
tification au partenaire ne se concrétisera jamais et, lors d'un de
nos derniers entretiens, en septembre 1991, elle justifia implicite-
ment ce silence par la peur d'être évitée qui toucherait aussi bien
le séropositif que le tuberculeux, à un degré moindre.
Annonce et circulation de l'infonnation : pertinences et
limites des approches qualitatives et quantitatives
La variété des réflexions et attitudes de ces quatre patients face
à l'annonce et à l'information en général sur leur maladie ne peut
s'appréhender qu'avec une distance dans le temps, autorisant une
évaluation des propos tenus au début de nos discussions à la lu-
mière des événements survenus au fil des mois (évolution de l'état
de santé, annonce de la séropositivité). Le choix méthodologique
de l'observation d'un petit nombre de cas s'avère donc inséparable
de l'exigence initiale d'une connaissance approfondie des modalités
de circulation de l'information sur le sida. Bien qu'inévitable, l'op-
tion qualitative ne résoud cependant pas tous les problèmes de mé-
thode engendrés par une recherche sur un phénomène de discours
(celui des médecins lors de l'annonce; son report du malade vers
son entourage; l'assimilation des discours tenus par les proches).
Nous sommes en effet à l'écoute de discours sur une annonce et sur
une information et donc, dans ce cadre, le patient occupe une po-
sition intermédiaire entre le médecin (ou le conjoint) et l'anthropo-
9. D'origine Burkinabè, il est parti soigner au pays sa tuberculose. Il est
revenu à Abidjan de décembre 1990 à mars 1991.
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logue, destinataire de ses explications. Il importe dès lors de bien
garder à l'esprit que l'on recueille des représentations de l'annonce
qui, certes, ne nous révèlent pas la lettre précise de cette annonce
de la séropositivité, mais ont l'intérêt d'être saisies dans le temps.
Or, dans la perspective d'approcher les changements de comporte-
ments et les choix thérapeutiques du patient ainsi que les réactions
de l'entourage, la permanence d'une interrogation sur la nature de
l'information reçue et dispensée à autrui est essentielle.
Cette perspective temporelle revêt une importance particulière
dans le cadre de notre travail auprès de séropositifs informés de
leur statut sérologique le plus souvent plusieurs mois après leur
prise en charge par le CAT 10: à la durée dans l'annonce répond, dès
lors, la durée dans l'observation et le recueil des réflexions des ma-
lades. Lors de nos discussions avec les 14 malades toujours suivis
depuis 1990, nous ne cessons pas en effet de recueillir des préci-
sions sur leur interprétation du discours médical, notamment dans
le domaine préventif. On constate à cet égard que nous ne prenons
connaissance de certains faits que longtemps après leur survenue.
Telle malade rencontrée plus de 70 fois en 44 mois reconnaîtra ainsi
implicitement, durant nos tout derniers entretiens, n'avoir pas sys-
tématiquement observé les mesures de prévention délivrées au CAT,
en affirmant être tombée enceinte en 1992 (elle a par la suite avorté).
La durée de la relation établie avec le malade n'assure donc pas,
sur le moment (nous nous rencontrions depuis plus d'un an lorsque
cette grossesse débuta), un recueil exhaustif des événements mar-
quant sa vie et l'évolution de son état de santé. Au terme de presque
quatre années de fréquentation de patients séropositifs, il apparaît
chaque jour plus nettement que l'instauration de la durée dans le
regard anthropologique, si elle n'élimine pas les biais dans l'inter-
prétation - dus à des oublis ou à des occultations volontaires d'in-
formation de la part de notre interlocuteur - en réduit considéra-
blement le risque.
Tenant compte de cette nécessaire attention à l'influence de la
durée sur la gestion de l'information relative au sida, l'étude, d'une
part, des perceptions de l'annonce des 45 patients suivis (schéma 1
en Annexe) et, d'autre part, du type d'information partagée avec
10. Le Dr Malick Coulibaly retrace dans son témoignage (dans le présent
numéro) l'organisation de l'accueil et de l'information des patients séropositifs
au sein du CAT.
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l'entourage et reçue de celui-ci (schéma 2 en Annexe), distingue les
informations obtenues au début du traitement ou de notre suivi de
celles recueillies ultérieurement, au fil de nos discussions. De la
sorte se confirment le faible nombre de patients informés au CAT
de leur séropositivité et la difficulté pour ceux qui apprenent tardi-
vement leur statut sérologique de partager cette nouvelle avec un
proche (quelqu'il soit) (schéma 1). Corollaire de ce constat, au tout
début de la prise en charge, l'entourage évoque d'abord la tubercu-
lose, puis le « paludisme}) et seulement en troisième hypothèse un
problème de sorcellerie. Enfin, si l'on prend en compte l'ensemble
des informations assimilées par le patient depuis le déclenchement
de sa maladie, l'interprétation en termes d'agression en sorcellerie
(y compris ce qui relève des "empoisonnements") est l'information
en provenance de l'entourage la plus fréquente. En somme et fort
logiquement, ce sont d'abord l'observation des premiers symptômes
de la maladie (toux, fièvre) qui modèlent le diagnostic de l'entou-
rage. Le thème de la sorcellerie ne s'impose dans le discours de
l'entourage que par la suite (schéma 2), devant la persistance des
troubles et compte-tenu de la nécessité d'identifier la cause de la
maladie.
Conclusion: les enjeux de durée dans l'annonce
Le temps de l'annonce est double. Il convient tout d'abord d'iden-
tifier le moment de la révélation de la séropositivité au patient. Le
discours du malade et celui du médecin ne facilitent pas toujours
ce travail, hormis lorsque des procédures d'annonce claires et pré-
cises de la contamination par le virus du sida existent, à des mo-
ments donnés de la prise en charge (par exemple lors de la deuxième
consultation, deux mois après le dépistage de la tuberculose et du
VIH). A ce premier temps, s'ajoute l'inscription de l'annonce dans
la durée. L'annonce est alors perçue par le malade dans un cadre
temporel plus large, incluant l'ensemble des sources d'information
véhiculant un propos sur la maladie en question. Les expériences
de la séropositivité vécues par les quatre patients dont nous avons
proposé des éléments de leur itinéraire, illustrent ce double ancrage
de l'annonce. Tout d'abord, le patient entendra le discours du mé-
decin lui révélant son statut sérologique en fonction de la nature
des informations reçues de son conjoint, de sa famille ou des gué-
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risseurs consultés. Enfin, ce qui lui sera dit dans le cadre de l'an-
nonce médicale (les habituelles mesures de prévention de la trans-
mission du VIH) devra composer avec sa perception des réactions
de peur ou d'évitement de l'entourage. Perception d'autant plus liée
au système de représentation individuelle de la maladie que l'an-
nonce intervient plusieurs mois après le test de dépistage, comme
ce fut le cas au début de notre travail auprès de séropositifs à Abid-
jan et dont témoignent, de nos jours encore, les parcours d'Awa et
de Blaise.
Laurent VIDAL
üRSTüM, Département Santé,
UR Sociétés, Populations, Santé,
213 rue La Fayette, 75480 Paris Cédex 10
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Annexe
SCHÉMA 1 : L'al1l1ol1ce de la séropositivité au CAT
et SOI1 partage avec autrui dal1s le temps
Nombre Annonce du sida Moment de Information
de patients au CAT (oui/non) l'information à autrui
et moment
30 non
2 oui
45 9 en cours p. en c.
7 non
15 oui
4 début p. en c.
6 début p. en c. 1 en cours p. en c.
1 non
(p. en c. : prise en charge au CAT)
SCHÉMA 2 : COl1tenu de l'il1formatiol1 circulal1t du malade à SOI1 entourage,
au début et pendal1t le suivi (l1ombre de fois cité par les 45 patients suivis)
pendal1t le suivi: TB (34), sida (7), sang (6)
au début du suivi: TB (33), sida (4), palu (2)
MALADE EXTÉRIEUR
pendant le suivi: sorcellerie (16), TB (13), sida (11) et palu (lI)
au début du suivi: TB (J 1), palu (JO), sorcellerie (9)
[TB: tuberculose, toux
sida: séropositivité, sida
sang: sang mauvais, pas bon, sale
palu: fièvres en général, paludisme
sorcellerie: agression en sorcellerie, fétiche, empoisonnement]
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RÉSUMÉ
Dans un cadre méthodologique privilégiant des contacts approfondis, en
dehors de la structure sanitaire (les Centres anti-tuberculeux d'Abidjan, en Côte-
d'Ivoire), avec un nombre restreint de malades, nous illustrons - à travers quatre
cas -les enjeux pour le patient de la révélation (ou non) à autrui de sa séropo-
sitivité. Ces exemples montrent que la pratique d'une annonce décalée dans le
temps par rapport au test ne favorise pas l'application des conseils de prévention
mais donne au malade le temps d'identifier des attitudes de mise à l'écart par
les proches - fondées sur la seule observation de la dégradation de l'état de santé
- et lui permet de développer des stratégies de préservation du secret que repré-
sente l'annonce. Au niveau du groupe des 45 patients suivis, l'analyse de la cir-
culation de l'information relative à la maladie révèle que seule une minorité
d'individus connaissent leur statut sérologique. D'autre part, les patients infor-
més tardivement partagent rarement cette nouvelle. Enfin, les interprétations
des proches sur la maladie évoluent avec le temps, mettant d'abord l'accent sur
la tuberculose et le paludisme pour développer par la suite - devant la persis-
tance du mal - un discours sur une agression sorcellaire.
Mots clés: Sida - Séropositivité - Annonce - Circulation de l'information - Dis-
cours médical - Côte d'Ivoire.
SUMMARY
THE TIME OF DISCLOSURE. SEROPOSITIVITY EXPERIENCES IN ABIDJAN
Within a methodological framework that encourages in-depth contacts with
a small number of patients outside usual health care structures (anti-tubercu-
losis centres in Abidjan. Ivory Coast), we illustrate with four cases the outcome
for the patient of revealing (or not revealing) his HIV status to others. These
examples show that allowing time to elapse between the test and disclosure
means that the patient will not be encouraged to respond to advice on prevention
but will have time to identify any attitudes indicating rejection by those close
to him - resulting purely from an observation of his deteriorating state of health
- thus allowing him time to devise strategies for preserving secrecy once the
disclosure has been made. Amongst the 45 patients who were followed up, an
analysis of how information regarding the disease circulated showed that only
a minority of individuals are aware of their serologic status. Furthermore, pa-
tients who have been informed of their status a long time after their test rarely
disclose the news to others. Last1y, interpretations of the disease by those close
to the patient evolve over time. These will initially ascribe his state of health to
tuberculosis or to malaria then, as the illness persists. they will gradually arrive
at an interpretation involving witchcraft.
Key words: Aids - Seropositivity - Disclosure - Medical and lay discourse -
Language - Ivory Coast.
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NÉCESSITÉ ET DIFFICULTÉS D'INSTAURER
UN ESPACE D'ÉCOUTE POUR FAIRE ACCÉDER
L'INDICIBLE AU DIRE
René COLLIGNON
« Ne mentez jamais à un séropositif en
pensant que cela l'aidera à s'en tirer car tout
ce qui est bâti sur la non-vérité est voué à
s'écrouler comme un chateau de cartes.
C'est encore plus vrai concernant le sida. »
Abdoulaye MBENGUE
(( Message d'un séropositif» in Réseau de
Recherche en Santé de la Reproduction en
Afrique 1991 : 9).
« ... Victors', not 'victims' ; 'Rights', not 'cha-
rity'. To seule for less is an assault on our
shared humanity.» (SEIDEL 1993: 187).
La directrice du Programme VIH et développement au PNUD
dans son allocution d'ouverture de la réunion de consultation in-
ter-pays du Réseau africain SUr l'éthique, la loi et le VIH tenue à
Dakar fin juin, rappelait combien en Afrique, comme ailleurs, l'in-
fection par le VIH s'infiltre partout dans un monde en crise. Le
continent africain - à ce moment confronté aux massaCres brutaux
et apparemment insensés du Rwanda, comme auparavant en An-
gola, au Mozambique, au Liberia, et ailleurs - connaît également
la dégradation des conditions d'existence dans les bidonvilles
d'Abidjan, de Nairobi, Lagos ou Soweto, les effectifs grossissants
de déshérités, dans un environnement dégradé par l'érosion et la
pollution industrielle, la corruption rampante, les interventions et
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pressions des anciens pouvoirs coloniaux, des organisations inter-
nationales, des cartels de la drogue, dans un contexte où l'espace
de contrôle des gouvernements nationaux s'amenuise et où des zo-
nes croissantes échappent à la maîtrise des autorités nationales au
bénéfice de bandes armées, criminelles, brutales et illégales (REID
1994: 1) 1. Mais l'Afrique connaît également un peu partout une
profonde remise en question des rapports de l'État et de la société;
des voix venant de positions non traditionnellement instituées com-
mencent à se faire entendre, la société civile commence à investir
l'espace public réclamant une plus grande participation démocra-
tique, un débat plus ouvert sur des questions de société. Cependant,
comme le montre bien Didier Fassin à propos du Congo, si « le sida
pose un problème de santé majeur appelant une intervention des
pouvoirs publics d'autant plus nécessaire que la médecine s'avère
relativement impuissante et que seule une prévention semble pos-
sible », l'épidémie en tant que problème touchant la collectivité ne
fait pas l'objet d'un large débat public. « Affaire collective, l'épidé-
mie donne lieu à des programmes et à des mesures de santé publi-
que, sans pourtant apparaître comme un véritable enjeu politique»
(FASSIN 1994: 746 et 748). Ce déficit d'expression, ce non-dit, qui
entoure l'infection par le VIH et le sida, lorsqu'il ne s'agit pas d'une
conspiration du silence, comme en témoignent abondamment les
diverses contributions du présent numéro, laisse chacun démuni,
sidéré, en plein désarroi devant le malheur.
Longtemps, en Afrique peut être plus qu'ailleurs encore, on a
assisté à l'hégémonie du discours médical sur le sida. Ce discours
médical dominant et sa variante médico-morale ont eu un impact
considérable sur le style de politique et d'intervention au plan na-
tional dans des pays disposant d'un appareil sanitaire très médica-
lisé jusqu'aux niveaux les plus élevés, fonctionnant sur un modèle
hérité de l'organisation coloniale des grandes endémies. En outre,
les responsables nationaux du ministère de la santé se trouvent dans
la conjoncture actuelle en la matière dans une situation de dépen-
dance croissante à l'égard de l'aide internationale. C'est l'analyse
(hiérarchie, médicalisation, verticalité, dépendance) que propose
1. Je remercie Charles Becker, chercheur au Centre ORSTOM de Dakar, de
m'avoir largement ouvert sa riche documentation concernant le sida en Afrique.
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Fassin du cas congolais, analyse qui, mutatis mutandis, s'applique
aux pays d'Afrique francophone.
Cependant, et ceci semble caractériser plus généralement des
pays d'Afrique anglophone de l'Est et du Sud du continent, des voix
dissidentes de personnes vivant avec le VIH ou le sida, de parents
et de proches de ces derniers, émergent pour faire entendre des
discours concurrents du discours médical dominant: un discours
de défense des droits des personnes, des femmes, et des groupes
vivant avec le VIH/sida, un discours en termes de développement,
de droits, d'éthique, de responsabilisation/habilitation (empower-
ment) des acteurs sociaux concernés pour lutter contre les repré-
sentations dominantes aspirant à un discours de contrôle et d'ex-
clusion. Gill SEIDEL (1993) a procédé récemment à une remarquable
déconstruction et à une rigoureuse contextualisation des différents
discours (médico-moral, légal et des droits de l'homme, éthique,
militant, etc.) en compétition sur le VIH/sida en Afrique noire et
rendu compte de façon bien documentée des luttes diverses des
femmes 2, des groupes de pression 3, des organisations non-gouver-
nementales 4, des associations professionnelles internationales afri-
caines s.
La connaissance des législations sur les droits de l'homme ainsi
que celle des codes éthiques devant régir les pratiques de recherche
et de soins varie considérablement d'un pays à l'autre. La Charte
africaine des droits de l'homme et des peuples, dont le projet fut
adopté à Banjul (Gambie) par consensus en juin 1981 par le sommet
des chefs d'États et de gouvernement de l'Organisation de l'unité
africaine (OUA), est entrée en vigueur en octobre 1986, après rati-
fication par la majorité des États membres de l'OUA. Cette charte,
dont on remarquera qu'elle adjoint aux droits de l'homme celui des
2. Society for Women and AIDS in Africa (SWAA), Women and AIDS Sup-
port Network in Zimbabwe, Women's health research network in Nigeria
(WHERNIN), etc.
3. Soweto Township AIDS Project, Alexandra AIDS Action, etc.
4. notamment la très dynamique et remarquable TASO (The Aids Support
Organization, Kampala, Ouganda) première ONG africaine en matière de sida.
Pour les références de leurs publications disponibles en anglais et en version
française - notamment la série de brochure "Stratégie pour l'espoir" -, se repor-
ter à la bibliographie de la revue de la littérature sur « L'annonce et le conseil »
par Laurent VIDAL dans le présent numéro.
5. Society on AIDS in Africa (SAA), Society for Women and AIDS in Africa
(SWAA).
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peuples, s'inspire de valeurs africaines fondamentales. « Contraire-
ment à la culture occidentale, les sociétés africaines tendent à pri-
vilégier le groupe plutôt que l'individu. Un examen de l'organisation
sociale en Afrique montre l'importance des relations de groupe ba-
sées à la fois sur les droits et les devoirs. Les Africains n'ont pas la
conception nucléaire de la famille qu'ont les occidentaux; ils fonc-
tionnent au sein d'une famille élargie prenant en charge les plus
jeunes, les malades, les personnes âgés, les invalides et autres dé-
favorisés. L'intérêt individuel cède le pas à un sens coopératif, à
l'interdépendance, à la responsabilité collective et au besoin de sur-
vie de la communauté ", peut-on lire sous la plume conjointe du
président et du directeur associé du Centre africain pour la démo-
cratie et les études des droits de l'homme (JALLOW & HUNT 1991
[trad. fr.] : 5).
Ce commentaire vient faire écho à des observations déjà ancien-
nes de sociologues et d'anthropologues de la santé. Je pense notam-
ment à plusieurs enquêtes mondiales dans les années soixante
(MUTH 1961, BELL 1969) faites sur la place dévolue, ménagée ou
seulement concédée, suivant les sociétés et les traditions locales, à
la famille dans les hôpitaux des pays en voie de développement.
John E. Bell, sociologue travaillant pour le compte du National Ins-
titute for Mental Health, observait que l'identité et le nombre des
parents accompagnant leur malade variaient selon les cultures et
reflétaient l'organisation de la parenté, les rôles économiques, les
attentes de l'hôpital, l'anxiété suscitée par l'état d'affliction du ma-
lade, et les contraintes de l'administration hospitalière. De ses ob-
servations menées dans plusieurs pays d'Asie et d'Afrique, il ressor-
tait une remarquable solidarité de l'entourage vis-à-vis du membre
du groupe dans l'épreuve; toutefois cette solidarité avait tendance
à se défaire à l'égard de deux catégories de malades: les malades
mentaux et les lépreux. Ces sociétés qui partagent le plus grand
respect pour les personnes âgées, seront prêtes à abandonner ce-
pendant à une institution ces dernières en cas de maladie mentale
avérée ou de lèpre. Un peu plus récemment, certaines recherches
africanistes dans le champ de l'anthropologie médicale ont plus par-
ticulièrement attiré l'attention sur le fait que l'organisation de la
maladie et de la thérapie par un ensemble de parents proches cons-
tituait un aspect central de la scène médicale en Afrique (JANZEN
1978, MULLINGS 1975).
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Il semble, à la lecture des contributions du présent numéro, que
le sida, en tant que pathologie nouvelle, vient poser un défi parti-
culièrement difficile à ces traditions de solidarité et confronter le
malade et le séropositif à l'expérience de la déréliction. Comment
ne pas entendre la résonance particulièrement forte que peuvent
avoir en Afrique les remarques profondes que Chantal Saint Jarre,
dans un des premiers ouvrages rendant compte de façon souvent
bouleversante de ce travail d'accompagnement psychologique
qu'elle mène depuis plusieurs années, en France et surtout au Qué-
bec, auprès de personnes vivant et mourant du sida: « Perdre un
fils sidéen ou une mère sidéenne est insoutenable, comme si le VIH
portait un coup fatal à la fierté généralement associée à la consan-
guinité et au système de parenté» (SAINT JARRE1994 : 62). Dans son
travail commun avec les séropositifs et les sidéens pour tenter de
se déprendre de l'effet de sidération de la réalité du contact avec le
virus, et du sentiment de destruction qui submerge, elle observe
que: « Les familiers du VIH savent à quel point les effets de la com-
munication du diagnostic de séropositivité peuvent êtres dévasta-
teurs pour les personnes infectées. les membres de leurs familles et
même pour la ou les personnes qui les accompagnent ou qui les
soignent» (idem: 30). A relire les entretiens avec les personnels
soignants en Afrique, et en particulier les médecins, on prend mieux
la mesure de ce qu'ils témoignent massivement de cette profonde
conviction partagée de ces effets dévastateurs. Jusqu'à présent rares
sont encore les publications qui soulignent - outre le besoin re-
connu de formation de nouveaux personnels de santé pour rempla-
cer dans les pays plus particulièremnt confrontés à l'épidémie ceux
qui sont morts du sida - la nécessité d'assister ceux qui dans le
personnel soignant sont exposés au burn-out 6 • Je relèverai seule-
ment que, tout au long du dossier que constitue ce numéro sur
l'annonce de la séropositivité, s'expriment, clairement ou en creux,
les difficultés éprouvées par rapport à la question de l'annonce. Les
soignants expriment également la nécessité d'une préparation et
6. Ce terme n'est pas aisément traduisible en français (auto-consumation,
épuisement psychique). Il décrit dans la littérature nord-américaine ce tableau
d'épuisement psychique qui touche plus particulièrement les professionnels des
soins et de l'aide sociale très investis dans leurs tâches d'assistance quand leurs
actions et les effets de celles-ci ne sont pas à la mesure des demandes d'aide, et
de leurs propres attentes et exigences par rapport à leur métier exercé dans des
conditions souvent difficiles et de relative pénurie de moyens.
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d'une fonnation à la relation médecin/malade dans ces situations
auxquelles ils sont rarement préparés d'affections au long cours 7
qui nécessitent des réaménagements existentiels majeurs, une dis-
ponibilité et une présence auprès des malades et de leur entourage
qui excède de loin ce que la pratique médicale de l'urgence et des
affections critiques requiert habituellement. En outre, l'absence de
réponse technique encore efficace, confronte les soignants à une
blessure narcissique grave par rapport à l'image qu'ils avaient de
leur profession investie souvent d'un fantasme de toute puissance,
que la reconnaissance sociale confortait agréablement surtout dans
ses interventions techniques spectaculaires très valorisées en Afri-
que, telles que les piqures ou les interventions chirurgicales qui ex-
tirpent un mal quasiment matérialisable.
Il y a tout un champ inédit de questions que l'épidémie pose aux
professionnels de la santé. Les psychologues et les psychiatres dans
le monde ne se sont encore qu'assez modestement manifestés à cet
égard. Signalons seulement à titre indicatif, outre le livre de Chantal
Saint Jarre déjà évoqué, pour ses précieuses réflexions sur une cli-
nique du traumatisme, du deuil et de la séparation, les travaux de
Michel de M'UZAN (1987) et certaines contributions à un ouvrage
collectif sur la Psychologie du sida (RUFFIOT éd. 1989) 8 ainsi que
l'utile bibliographie que comporte cet ouvrage, et enfin l'ouvrage
récent (1994) de Bernard JOINET et Théodore MUGOLOLA Survivre
face au sida en Afrique.
Avec la publication de ce dossier consacré à la question de l'an-
nonce de la séropositivité au VIH en Afrique, Psychopathologie afri-
caine a voulu sensibiliser ses lecteurs, et tout particulièrement les
professionnels de la santé impliqués à un titre ou à un autre dans
le domaine de la santé mentale en Afrique aux implications de ce
grave problème de santé que pose le développement de l'épidémie
liée au VIH. La rédaction souhaite que ce dossier puisse participer
par les réactions qu'il suscitera à l'instauration de cet espace
d'écoute et d'échange qu'un nombre croissant de personnes et de
7. La dimension diachronique des histoires singulières de personnes con-
frontées au virus, rarement prise en compte dans la littérature sur le sida, sur-
tout en Afrique, me semble faire l'intérêt particulier de la contribution de
Laurent VIDAL «( Le temps de l'annonce. Séropositivités vécues à Abidjan») dans
le présent numéro.
8. Notamment André RUFFIOT (1989) « Le sida, une maladie aussi psycho-
logique », et Annette THOMÉ (1989) « La douleur indicible du séropositif»
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groupes aspirent à voir instaurer. D'ores et déjà un dossier est en
cours de préparation par le professeur Omar Sylla, coordinateur du
groupe de réflexion sur le counseling au sein du Réseau de recher-
che en santé de la reproduction en Afrique/Sénégal et rédacteur de
la revue.
René COLLlGNON
UMR 116 CNRS/Université Paris X-NantelTe
Laboratoire d'ethnologie et de sociologie comparative
200. avenue de la République
92001 Nanterre Cedex (France).
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